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Bij de afbeelding op de voorpagina  
Dit werk is onderdeel van de expositie “Verstilde weefsels”, gemaakt door Rita Kok in 
2018.  Weefsel: witte zijde, plastic. Het werk is geëxposeerd bij Galerie De Roos van Tudor. 
 
“Het werk van Rita Kok kenmerkt zich door het gebruik van soepele, natuurlijke garens 
gecombineerd met weerbarstiger materiaal, waarbij zij voortdurend grenzen opzoekt en verlegt. 
Haar weefsels zijn het resultaat van een creatief en intuïtief zoekproces naar de werking van 
kleuren en materialen. De aantrekkingskracht van materialen, de structuur van weefsels en het 
kleurenpatroon zijn haar voornaamste inspiratiebronnen. Zelfs de schaduweffecten op de wand 
maken deel uit van het verstilde geheel. Maar geen schaduw zonder licht natuurlijk.”1 
 
Zoals in dit ‘verstilde weefsel’ zes kolommen oprijzen uit het weven van zacht (zijde) 
en weerbarstig (plastic) materiaal zo hoop ik in dit onderzoek zes portretten van mantelzorgers, 
in hun zachtheid en weerbarstigheid, in het licht te zetten en stem te geven. 
                                                                
1 Citaat uit een lezing door Willem den Hartigh bij de opening van de expositie van het werk van Rita Kok.  





 In de komende jaren zal het aantal mensen met een ernstige vorm van dementie zeer 
waarschijnlijk enorm toenemen. Tegelijkertijd is er de maatschappelijke ontwikkeling dat er 
een gebrek aan financiële middelen en een gebrek aan professionals is om deze toenemende 
zorgvragen op te kunnen vangen. Steeds meer verantwoordelijkheden en taken zullen daarom 
worden toebedeeld aan mantelzorgers van mensen met een ernstige vorm van dementie. In dit 
onderzoek wordt het gebrek aan kennis over en inzicht in de geleefde ervaringen van 
mantelzorgers geproblematiseerd. Door onvoldoende zicht te hebben op wat het betekent om 
mantelzorger te zijn worden mogelijk kennis, betekenis, behoeftes en waarden gemist en is 
mogelijk de kwaliteit van de zorg in het geding. Wanneer de mantelzorger als volwaardig 
partner wordt gezien in het web van zorgrelaties dat om de zorgvrager is gebouwd en wanneer 
we willen begrijpen wat goede zorg is, is het noodzakelijk de betekenis van de ervaringen van 
mantelzorgers te kennen. Daarom is voor deze masterthesis de volgende onderzoeksvraag 
gekozen: 
Wat is de essentie van de geleefde ervaringen van mantelzorgers van de relatie met hun 
naasten, behept met een ernstige vorm van dementie en wonend in een verpleegafdeling van 
Huize Het Oosten, en wat betekent dat vanuit zorgethisch perspectief voor goede zorg?  
Voor het vinden van antwoorden op de onderzoeksvraag is gekozen voor de fenomenologische 
Reflective Lifeworld Approach (RLA) als methode onder mantelzorgers van mensen met 
ernstige dementie in Huize Het Oosten, een landelijk seniorencentrum voor vrijmetselaren. De 
methode RLA is gekozen omdat zij als doel heeft de essentie van een fenomeen in beeld te 
brengen. Zoekend naar gemeenschappelijke betekenislagen in interviews met mantelzorgers 
komt de volgende essentie in beeld: “Een voortdurende zoektocht naar contact met de ander, 
die er wel en niet lijkt te zijn, waarbij confrontatie met onvermogen en soms een gouden moment 
wordt ervaren terwijl de balans bewaakt wordt om het zelf niet tekort te doen bij het helpen, 
dat veel breder bezien en benoemd kan worden dan mantelzorgen, en waar reflecteren en leren 
deel van uitmaken.” 
In dit onderzoek werd de essentie van het fenomeen mantelzorgen letterlijk in beeld 
gebracht door het middel film toe te passen bij de dataverzameling en bij het presenteren van 
de essentie van het fenomeen. Voor het bekijken van de film wordt u geadviseerd de lees- en 
kijkwijzer te raadplegen (paragraaf 1.3) zodat het geschreven deel en het gefilmde deel van het 
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onderzoeksverslag in goede samenhang worden bestudeerd. Na de analyse zijn de bevindingen 
getoetst aan ethische concepten uit (voornamelijk zorgethische) literatuur. De keuze van 
concepten en de keuze van denkers werd mede ingegeven door de geïnterviewden. De 
dialectiek tussen empirie en theorie leidt tot enige kennis over en enig inzicht in de geleefde 
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H1 CONTEXT VAN DIT SCHRIJVEN   
 
In dit hoofdstuk wordt in paragrafen 1.1 en 1.2 kort toegelicht in welk studiekader deze 
thesis is geschreven en in paragraaf 1.3, de lees- en kijkwijzer, hoe de samenhang van dit 
onderzoeksverslag en de bijbehorende film te begrijpen is.  
1.1 ZORGETHIEK EN BELEID 
‘Zorgethiek en beleid’ is de naam van de eenjarige masteropleiding aan de Universiteit 
voor Humanistiek te Utrecht. De Universiteit voor Humanistiek is in 1989 ontstaan uit een Hbo-
opleiding tot geestelijk verzorger en uitgegroeid tot een academisch kenniscentrum voor vragen 
rondom levensbeschouwing, zingeving en de inrichting van een humane samenleving2. De 
opleiding ‘Zorgethiek en Beleid’ heeft een tweejarige variant en kent als vooropleiding de 
premaster Zorgethiek en Beleid.  Wanneer deze opleiding is doorlopen kan de zorgethicus de 
vraag “Wat is goede zorg in deze unieke situatie en gegeven deze omstandigheden?” 
beantwoorden. De vraag wordt vanuit theoretisch, maatschappelijk en beleidsmatig oogpunt 
beschouwd met als doel te sturen richting het ethisch goede handelen in zorg en beleid. In de 
volgende alinea wordt nader toegelicht hoe ‘het ethisch goede handelen’ opgevat kan worden, 
hoe men tot een antwoord komt en om welke soort vragen het kan gaan.  
Met ‘het ethisch goede’ wordt hier bedoeld het juiste handelen of op de juiste manier omgaan 
met vragen die uit de praktijk ontstaan. Om die juiste manier vast te stellen oriënteert Zorgethiek 
zich op verschillende banderingen binnen de filosofie en combineert deze kennis met 
kwalitatief- empirisch onderzoek. De vragen waaraan men kan denken zijn existentiële of 
ethische vragen. Existentiële vragen worden ook wel ’trage vragen3’ genoemd. Het zijn vragen 
die betrekking hebben op de grote thema’s van leven, geluk, lijden en sterven.  Ethische vragen 
zijn vragen waarin gezocht wordt naar het juiste handelen in een bepaalde situatie. Bij het 
vinden van antwoorden op deze vragen wordt onderzocht of en zo ja, hoe deze unieke casuïstiek 
                                                                
2 Bron van gegevens over de studie ‘Zorgethiek en Beleid’ die in deze paragraaf worden aangehaald is de 
brochure Universiteit voor Humanistiek, Zelfstudie 2019, bachelor en master Humanistiek, master Zorgethiek en 
Beleid, een uitgave onder redactie van Prof. Dr. J.E.M. Machielse en drs. R.A. Meerman (UvH, maart 2019).  




iets kan betekenen voor het theoretisch kader, dat voortdurend in ontwikkeling is in een 
interdisciplinair veld. De combinatie van theorie en praktijk is essentieel voor deze opleiding. 
1.2 MASTERTHESIS 
Dit onderzoek naar de geleefde ervaring van mantelzorgers wordt verricht in het kader 
van de hiervoor genoemde master Zorgethiek en Beleid. Door de kennis en ervaring die is 
opgedaan in de premaster en de master toe te passen in deze thesis wordt beoogd aan te tonen 
dat de onderzoeker in staat is te analyseren en te reflecteren vanuit zorgethisch perspectief. 
Concreet betekent het dat de onderzoeker aan wil tonen in staat te zijn de juiste vragen te stellen 
en afwegingen te maken die leiden tot inzicht in goede zorg in particuliere situaties in een 
sociaal maatschappelijke en in een wetenschappelijke theoretische context. Heen en weer 
bewegend tussen empirie en theorie, worden beide verrijkt vanuit zorgethisch perspectief. In 
paragraaf 2.4 wordt zorgethiek nader inhoudelijk toegelicht.  
1.3 LEES- EN KIJKWIJZER 
 
Deze lees- en kijkwijzer wil de lezer inzicht geven in de route die kan worden afgelegd 
bij het lezen van de thesis en het kijken naar de bijbehorende film.  
Leeswijzer 
In hoofdstuk 1 wordt het studiekader van dit leeronderzoek beschreven. In hoofdstuk 2 wordt 
de maatschappelijke, de wetenschappelijke en de zorgethische context geschetst. Dit hoofdstuk 
eindigt in het formuleren van de vraag- en doelstelling. 
In hoofdstuk 3 wordt het theoretisch kader besproken welke zich concentreert rond de thema’s 
‘relationaliteit’ en ‘lijden’. Vervolgens wordt in Hoofdstuk 4 de methode en in Hoofdstuk 5 de 
bevindingen van dit onderzoek gepresenteerd. In hoofdstuk 6 worden theorie en empirie met 
elkaar in dialoog gebracht en wordt getracht de betekenis en opbrengst van die lemniscaat- 
beweging te verwoorden.  In hoofdstuk 7 worden de ethische afwegingen doordacht die een rol 
hebben gespeeld tijdens het onderzoek en in hoofdstuk 8 wordt de kwaliteit van het onderzoek 
getoetst aan daarvoor uit theorie opgebrachte indicatoren.  
Kijkwijzer 
De lezer wordt geadviseerd om aan het einde van paragraaf 5.1 en voor paragraaf 5.2 de film 
te bekijken. De film wordt gepresenteerd op bijgeleverde USB-stick en is te bereiken door op 
een link4 te klikken die staat op de genoemde plek in de thesis in paragraaf 5.1.  
                                                                
4 De link die is opgenomen in het onderzoeksverslag verwijst naar een beschermde webomgeving waarin de film 
te zien is. Zo blijft geborgd dat alleen met het doel educatie en informatie naar de film wordt gekeken, zoals 
afgesproken met de geïnterviewden (zie bijlage 4). 
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Dat ligt zo specifiek uitgelijnd omdat op dat moment in het proces van data verzamelen, 
analyseren, betekenis verlenen en komen tot constituenten de filmfragmenten gemonteerd zijn 
tot bevindingen, die, door ze prereflectief te ervaren, dat wil zeggen zonder eerst rationalisaties 
te hebben gepleegd, een eigen werking hebben (Sobchack, 2014). 
De film5 bevat de constituenten van de essentie zoals deze later ook toegelicht zijn in paragraaf 
5.2., zij het dat de titels in de film uitspraken zijn van geïnterviewde en dat de constituenten in 
‘schrijftaal’ zijn geformuleerd. Film en onderzoeksverslag zijn op deze manier sterk aan elkaar 
verbonden maar kunnen met enige toelichting ook als zelfstandige kennisbronnen fungeren.  
 
H2 PROBLEEMSTELLING 
2.1 DE AANLEIDING  
 
De aanleiding voor dit onderzoek naar de geleefde ervaring van mantelzorgers in Huize 
Het Oosten ligt in het contact met Kees Postmus. Van 1983 tot 2017 was ik, samen met een 
groep vrienden, bevriend met Kees, een man met ernstige verstandelijke en lichamelijke 
beperkingen. In die periode was er wekelijks contact.  
Omdat Kees geen contact had met zijn familie werd ik door de medewerkers van de instellingen 
waar hij woonde achtereenvolgens bezoektante, belangenbehartiger en mantelzorger genoemd.  
Het bijwonen van zorgbesprekingen, Kees begeleiden bij ziekenhuisopnames, alsmede, 
uiteindelijk, het zorgdragen voor zijn begrafenis vloeiden daaruit voort. De bedoeling van de 
ontmoeting van de vrienden was niet gericht op zorg verlenen maar op plezier maken, leuke 
dingen doen en elkaar, waar nodig, steunen. 
Nu ik zelf in een instelling werk, merk ik dat ook in ons huis familie en vrienden vaak primair 
als mantelzorgers worden gezien, als informele zorgverleners terwijl zij dat zelf misschien niet 
zo zien. Welke ervaringen hebben mantelzorgers? Hoe zien zij de relatie met de naaste met een 
ernstige vorm van dementie? Staat zorg verlenen centraal of zijn andere dingen belangrijk? Met 
deze overwegingen is mijn onderzoek begonnen. 
 
                                                                
5 Het geluid bij de film heeft helaas een ruis. Het gebruiken van een interne microfoon in plaats van een externe 
microfoon is hier de oorzaak van. Excuses voor het ongemak. 
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2.2 HET MAATSCHAPPELIJK PROBLEEM  
 
In deze paragraaf wordt het zorgethisch onderzoek doordacht in de maatschappelijke 
context. Er zijn minstens twee maatschappelijke ontwikkelingen aan te wijzen die sterk van 
invloed zijn op de relatie tussen mantelzorger en zorgvrager. 
Ten eerste is er de toenemende verantwoordelijkheid die de overheid sinds de jaren 
zeventig legt bij burgers als het gaat om het bijstaan van zorgvragers.  De termen bezoektante, 
belangenbehartiger en mantelzorger, zoals genoemd in de aanleiding, lijken daarvoor 
exemplarisch. De afgelopen decennia werd dat tijdsbeeld bepaald door respectievelijk het 
‘bureau-professional regime6’, de ‘marktwerking7’ en de ‘participatiesamenleving8’. Deze 
perioden worden hier kort belicht.  
Ten tijde van het ‘bureau-professional regime’, jaren vijftig tot midden jaren zeventig, 
was de relatie tussen familie en zorgvrager weinig belast met zorgtaken. De professionals 
leverden zorg, familie kwam op bezoek (Tonkens, 2008). Door invoering van ‘marktwerking’ 
in de zorg, in de jaren tachtig, werden in de kring van familie en naasten belangenbehartigers 
ingezet om de zorgvrager te ondersteunen bij het kiezen en organiseren van zorg (ibid.). Aan 
                                                                
6 E. Tonkens, college op de UvH te Utrecht, persoonlijke communicatie, 3 december 2018: In de naoorlogse 
verzorgingsstaat, ongeveer vanaf de jaren ’50, werd de zorg voor langdurige zorgvragers gekenmerkt door een 
organisatievorm met een hoog bureaucratisch gehalte en een hiërarchische cultuur, waarin professionals wisten 
wat goed was voor de zorgvrager. Deze manier van inrichten van het publieke domein werd genoemd ‘bureau-
professional regime’. De term is ontwikkeld door J. Clarke en J. Newman in 1997. 
7 E. Tonkens, college op de UvH te Utrecht in het kader van de master Zorgethiek en Beleid, 3 december 2018: 
Marktwerking werd begin jaren ’80 geïntroduceerd in de zorgsector als oplossing om de kosten van de zorg te 
beheersen, om de vrije keuze te stimuleren in plaats van de paternalistische benadering, waarin de professional 
weet wat goed is voor de zorgvrager, en om het aanbod door de vraag te laten bepalen, zo zou goede zorg zichzelf 
uitselecteren. Ook zou door marktwerking de transparantie van zorg bevorderd worden. Als een zorgvrager niet 
in staat was eigen keuzes te maken werd een belangenbehartiger aangewezen. 
8 Koning Willem-Alexander benoemde de term ‘participatiesamenleving’ in 2013 in zijn eerste troonrede. In de 
participatiesamenleving, die startte met de invoering van de Wmo, de Wet maatschappelijke ondersteuning, in 
2007, werd van iedereen gevraagd verantwoordelijkheid te nemen voor zijn of haar eigen leven en omgeving. 
Geraadpleegd van https://www.movisie.nl/artikel/voordelen-participatiesamenleving op 23 maart 2019. 
 
 11 
het begin van de 21e eeuw werden we een participatiesamenleving en ging de overheid nog een 
stap verder met het inzetten van burgers in de zorg. Zorgen werd een burgerplicht voor iedereen 
ten aanzien van zichzelf en zijn omgeving (ibid.).  
Ten tweede noemt het Ministerie van VWS een aantal problematische maatschappelijke 
trends waardoor de druk op mantelzorgers verder kan toenemen: een enorme toename van het 
aantal mensen met dementie, een toename van het aantal ongezonde jaren in het algemeen, een 
gebrek aan beschikbare financiële middelen om de zorgvraag te kunnen bekostigen en een 
chronisch tekort aan personeel om de nodige professionele zorg uit te kunnen voeren 
(Ministerie van VWS 9). 
Hoewel het inzetten van naasten in de zorgverlening een passende oplossing lijkt, is die 
oplossing om drie redenen problematisch. Ten eerste zijn naasten nooit alleen zorgverlener. Zij 
hebben zélf ook behoeften, want zorgbehoefte is deel van alle mensen (Tronto, 2009). Daarom 
is het voor goede zorg noodzakelijk dat mantelzorgers zich ingebed weten in ‘nested relations’ 
waardoor hun behoeften (h)erkend en ondersteund worden (Kittay, 1999). 
Ten tweede is het problematisch omdat het voor goede zorg noodzakelijk is dat alle partijen 
die betrokken zijn bij de zorgpraktijk aan tafel zitten als de zorg wordt georganiseerd. Naasten 
zitten niet altijd aan tafel. Gebrek aan inspraak in de organisatie van zorg kan leiden tot 
machtsmisbruik van naasten en ondemocratische instituties (Tronto, 2013). 
Ten derde is de toenemende inzet van naasten problematisch omdat er kans bestaat op 
‘precarisering’ 10 , in dit geval doordat naasten worden ingezet als instrument om een 
maatschappelijk probleem op te vangen, zonder dat hun belastbaarheid wordt gewogen (Lorey, 
2011, p.1-2) of hun eigen ondersteuningsbehoeften bekend zijn (Kittay,1999).  
                                                                
9 In 2016 voelde circa 50 procent van de mantelzorgers (48-54%), zowel van thuiswonende mensen met 
dementie, als van mensen met dementie die in een zorginstelling wonen, zich matig tot ernstig belast door de 
zorg voor de naaste (Jansen e.a., 2016; SCP/CBS, 2016). Eén op zes mantelzorgers (14-16%) voelde zich ernstig 
belast (Jansen e.a. 2016; SCP/CBS, 2016). Geraadpleegd van 
https://www.rijksoverheid.nl/documenten/rapporten/2018/07/06/een-samenhangend-beeld-van-dementie-
en-dementiezorg-kerncijfers-behoeften-zorgaanbod-en-impact op 24 maart 2019 
10 Precarisering is een proces in de samenleving waarbij een groep burgers een uitbreiding van 
bestaansonzekerheid ervaart. Geraadpleegd van: 
https://www.socialealliantie.nl/index.php/achtergronden/thema-precariteit op 24 maart 2019. 
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2.3 HET WETENSCHAPPELIJK PROBLEEM 
 
In deze paragraaf wordt beschreven wat de wetenschappelijke relevantie van de 
probleemstelling is.  
  Tot nu toe is er voornamelijk kwantitatief onderzoek gedaan naar dementie en 
mantelzorg. Het kwalitatief onderzoek dat gedaan is onder mantelzorgers lijkt veelal te gaan 
over hoe zij de last van het zorgen ervaren11. Kwalitatief onderzoek in relatie tot dementie lijkt 
vooral te gaan over hoe ermee om te gaan12. In “de Tao of Care13” wordt aangegeven, dat er 
kwalitatief onderzoek14 gaande is van Wijngaarden onder mensen met dementie en hun naasten, 
waarin waarden als erkenning, verbinding en wederkerigheid richtinggevend zijn.  
Veel vragen vanuit het perspectief van de mantelzorger zijn nog onbeantwoord.  Zo 
ontbreekt het aan inzicht in de beleving van mantelzorgers van de relatie met hun naasten met 
ernstige dementie. Het is onduidelijk wat die relatie betekent en hoe die wordt ervaren.  
Onderzoek kan taciete kennis over de relatie in het licht brengen (Van Der Zande, Baart en 
Vosman, 2013). Ook onderbelichte emoties van mantelzorgers kunnen in beeld komen (Baur, 
Van Nistelrooy, Vanlaere, 2017). Voor zorgethiek is het relevant om kennis over en inzicht in 
de relatie tussen naasten en mensen met ernstige dementie, vanuit het perspectief van de 
mantelzorger, te bestuderen. Enerzijds omdat door gemiste kennis over of inzicht in het 
zorgproces de kwaliteit van zorg op het spel staat. Anderzijds omdat door gebrek aan kennis en 
                                                                
11 Movisie schrijft op haar website: “Onlangs is de Dementiemonitor Mantelzorg 2018 verschenen. Dit is een 
tweejaarlijks onderzoek dat Alzheimer Nederland samen met het Nivel uitvoert onder mantelzorgers van mensen 
met dementie in Nederland. In totaal namen 4.459 mantelzorgers deel aan de zesde editie van het onderzoek 
door een vragenlijst in te vullen over ondersteuning, belasting, zorg en de impact van mantelzorg op hun leven”. 
Geraadpleegd van https://www.movisie.nl/artikel/dementiemonitor-mantelzorg op 26 maart 2016. 
12 Erasmus MC, J. de Lange “Omgaan met dementie : het effect van geïntegreerde belevingsgerichte zorg op 
adaptatie en coping van mensen met dementie in verpleeghuizen; een kwalitatief onderzoek binnen een 
gerandomiseerd experiment”. Geraadpleegd van https://repub.eur.nl/pub/51683/ op 26 maart 2016. 
13 De “Tao of Care” is een wetenschappelijke werkplaats voor onderzoek naar, kennisontwikkeling van en 
uitwisseling over dementie. Bron: www.tao-of-care.nl geraadpleegd op 14-2-19. 
14 Het lopend onderzoek van Van Wijngaarden stond vermeld op www.tao-of-care.nl, geraadpleegd op 14-2-19. 
(Inmiddels niet meer zichtbaar daar). 
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inzicht een gebrek aan het (h)erkennen van waardevolle betekenisverlening in de relatie 
plaatsvinden (Van Heijst, 2014, p. 83). 
 
2.4 ZORGETHISCH PERSPECTIEF 
 
Dit onderzoek wordt uitgevoerd vanuit zorgethisch perspectief. In deze paragraaf wordt 
uiteengezet wat daarmee wordt bedoeld.  
 
 
Fig. 1 De Utrechtse zorgethiek, www.zorgethiek.nl 
In figuur 1 worden de kenmerken van de Utrechtse benadering van zorgethiek geschematiseerd 
weergegeven. In woorden samengevat houdt zorgethiek zich bezig met het moreel goede in 
particuliere praktijken, in een context van sociale netwerken die onderdeel zijn van een politiek 
 
 14 
maatschappelijke omgeving. Door resultaten uit de empirie te verbinden met concepten15 
(critical insights) en vice versa, en te werken in een interdisciplinair onderzoeksveld kan 
betekenis verleend worden aan de vraag wat goede zorg is, gegeven de particuliere situatie. Het 
onderzoek wordt daarbij exploratief collaboratief uitgevoerd, dat wil zeggen in dialoog met, 
rekening houdend met de positie en het perspectief van alle betrokkenen (Leget et al., 2017).  
De keuze voor het zorgethisch perspectief wordt in dit onderzoek onder meer zichtbaar op vijf 
niveaus. Ten eerste in de keuze voor de te onderzoeken zorgpraktijk. Zorgethiek houdt zich 
bezig met zorgpraktijken. De relatie tussen mantelzorgers en mensen met een ernstige vorm 
van dementie kan beschouwd worden als een zorgpraktijk omdat het onderhouden van een 
relatie waarin kwetsbaarheid, wederkerigheid en andere waarden een rol spelen bijdraagt aan 
een wereld waarin mensen zo goed mogelijk met elkaar samenleven (Tronto, 1993, p.103). 
Ten tweede wordt het zorgethisch perspectief zichtbaar in de keuze voor het perspectief van de 
mantelzorger. De keuze van het perspectief van de mantelzorger is een zorgethische om twee 
redenen. Op de eerste plaats draagt de keuze bij aan het beschouwen van de mantelzorger als 
een volwaardig lid in de zorgpraktijk (Tronto, 2013). Dat ondersteunt, hoewel natuurlijk heel 
beperkt, het versterken van de, vaak onderbelichte, positie van de mantelzorger en geeft geluid 
aan de verstilde stem. Op de tweede plaats wordt in dit onderzoek ruimte gegeven aan het in 
beeld brengen van de zorgverlener in zo veel mogelijk facetten. Dat onderstreept de 
zorgethische visie dat een mantelzorger niet alleen te beschouwen is als iemand die in de relatie 
met een zorgvrager iets geeft maar als een eveneens kwetsbaar persoon, die in nested relations 
voldoende ondersteuning krijgt en gevoed wordt om de taken langdurig te kunnen vervullen 
(Kittay, 1999). 
Ten derde vinden we het zorgethische perspectief in de onderzoeksmethode. In dit kwalitatieve 
onderzoek is gekozen voor de fenomenologische Reflective Lifeworld Approach, RLA (Van 
der Meide, 2014, p.68-73). Deze onderzoeksmethode sluit nauw aan bij de inspanning van 
zorgethiek om het moreel goede in individuele zorgpraktijken te ontsluiten (Leget et al., 2017).   
Zie paragraaf 4.2 ‘onderzoeksmethode’ voor een toelichting.  
                                                                
15  Concepten zijn hier bedoeld als bouwstenen van een theoretisch raamwerk dat tot stand komt door 
interdisciplinaire discussies (Leget et al., 2017, p.6). Het is geen statisch geheel maar een ‘growing body of 
knowledge’ die steeds verrijkt wordt in dialectische processen, onder andere tussen empirie en theorie (ibid.).  
 
 15 
Ten vierde in de keuze voor literatuur in het theoretisch kader. Zorgethiek verbindt de 
bevindingen uit kwalitatief onderzoek met theorieën uit het interdisciplinaire onderzoeksveld, 
zo gebeurt ook in dit onderzoek (Leget et al., 2017, p. 5).     
En ten slotte in het feit dat dit onderzoek, net als zorgethiek (Leget et al., 2017), probleem 
gedreven is. Het aantal mantelzorgers en de omvang van hun taken neemt toe zonder dat wij 




Wat is de essentie van de geleefde ervaringen van mantelzorgers van de relatie met hun naasten, 
behept met een ernstige vorm van dementie en wonend in een verpleegafdeling van Huize Het 
Oosten, en wat betekent dat, vanuit zorgethisch perspectief, voor goede zorg?  
Deelvragen 
1. Wat de essentie is van de geleefde ervaring van mantelzorgers van mensen met ernstige 
dementie? 
2. Welke inzichten biedt de (voornamelijk) zorgethische literatuur met betrekking tot de 
begrippen ‘relationaliteit’ en ‘lijden’?  
3. Welke betekenis voor goede zorg in ons huis kan verleend worden aan deze bevindingen 
vanuit empirie en theorie? 
 
2.6 DOELSTELLING  
 
Dit onderzoek naar de geleefde ervaring van mantelzorgers van de relatie met hun 
naasten met een ernstige vorm van dementie, wonend in een verpleeghuisafdeling van Huize 
Het Oosten, hoopt enigszins bij te dragen aan inzicht in en kennis over de essentie van dit 
fenomeen. Dit doel sluit aan bij de maatschappelijke en wetenschappelijke probleemstelling 
zoals beargumenteerd in paragraaf 2.2 en 2.3. Hier past enige bescheidenheid omdat de 
onderzoeksgroep klein is en het onderzoeksdomein enkele verpleeghuiszorgafdelingen in een 
klein seniorencentrum in een kleine plaats in Nederland omvat.  
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Secundair kan het onderzoek mogelijk een kleine bijdrage leveren aan het genereren van 
bewustwording van de positie en de rol van mantelzorgers in ons verzorgingshuis en, zo 
mogelijk, bijdragen aan goede zorg door een advies of aanbeveling, voortvloeiend uit het 



























H3 HET THEORETISCH KADER EN BEGRIPSDEFINITIES 
 
In dit hoofdstuk vindt een verkenning plaats van het theoretisch kader van dit onderzoek. 
In de interviews kwam naar voren dat ‘relationaliteit’ en ‘lijden’ als rode draden door de 
geleefde ervaringen van mantelzorgers liepen. Rond deze begrippen bleken de constituenten 
van de essentie te cirkelen. Daarom worden deze begrippen in paragraaf 3.2 conceptueel 
verkend. In het korte bestek van dit hoofdstuk beperk ik me tot korte uitspraken en opvattingen 
van verschillende denkers uit zorgethiek, afgewisseld met een of enkele denkers uit andere 
disciplines.  
De keuze voor de denkers is ook voor een belangrijk ingegeven door de deelnemers aan het 
onderzoek. Dhr. Pannevis haalt Kübler-Ross aan, een bewoner van Huize Het Oosten raadt aan 
Sölle te raadplegen en dhr. Rijntjes zegt in de film dat er een waaier ligt tussen plichtethiek en 
liefdevolle zorg en dat het hem gaat om liefdevolle zorg. Deze laatste uitspraak bracht me bij 
Held (‘moederende zorg’) en Van Heijst (‘menslievende zorg’), die hoog morele waarden 
toekennen aan liefdevolle zorgrelaties, om te eindigen bij de deontologie van Kant, de 
plichtethiek.  
Daarmee wordt in dit hoofdstuk antwoord gegeven op de deelvraag: “Welke inzichten biedt de 
(voornamelijk zorgethische) literatuur met betrekking tot de relatie tussen mantelzorgers en hun 
naasten?” Voor ik inga op de theorie belicht ik in paragraaf 3.1 de kernbegrippen kort vanuit 




Dit woord bestaat uit de begrippen ‘mantel’ en ‘zorg’. Mantel komt uit het Latijn en betekent 
oorspronkelijk ‘mantel’ of ‘sluier’. Het begrip ‘zorg’ kent diverse grondvormen met 




                                                                
16 Vries, J. de, 1963, Etymologisch woordenboek, Antwerpen: Aula 
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Het begrip ‘naasten’ is waarschijnlijk afgeleid van ‘na’ hetgeen ‘nabij zijn’ betekent (ibid.).  
 
Zorgethiek  
Opgebouwd uit de termen ‘zorg’ (zie hiervoor) en ‘ethiek’. Het woord ‘ethiek’ stamt uit het 
Grieks17, het komt van het woord ‘èthos’, en betekent oorspronkelijk gewoonte of zedelijke 
handeling.  
Dementie 
Deze term voert terug naar het Latijn Demens (genitief dēmentis) ‘waanzinnig’, een 
samenstelling van het voorvoegsel dē ‘weg’ en mens ‘verstand, geest’, dus eigenlijk: ‘weg uit 
het verstand’18 ook wel vertaald als ‘ont-geest’.  
 
Lijden 
Lijden 19  kent een variatie in etymologische betekenissen. Deze variëren van ondergaan, 
verdragen, dulden tot weggaan, pijn hebben, sterven. Geraadpleegd van 
http://www.etymologiebank.nl/trefwoord/lijden op 14 juni 2019. 
 
Relationaliteit 
Dit woord komt uit het Latijn20 en is samengesteld uit ‘re’ hetgeen terug betekent en ‘latio’ dat 
brengen of dragen betekent. Terugbrengen, berichten of voorstellen is de oorspronkelijke 




Relationaliteit is in zorgethiek een van de ‘critical insights’ (zie paragraaf 2.4). Held, 
geboren in 1929 in de Verenigde Staten21, beschrijft hoe alle mensen, minstens in hun vroegste 
                                                                
17 Geraadpleegd van https://nl.wikipedia.org/wiki/Ethiek op 28 februari 2019 
18 Geraadpleegd van  http://www.etymologiebank.nl/trefwoord/dementie,  op 28 februari 2019 
19 Geraadpleegd van http://www.etymologiebank.nl/trefwoord/lijden op 14 juni 2019. 
20Geraadpleegd van  http://www.etymologiebank.nl/trefwoord/relatie op 14 juni 2019.  
21 Geraadpleegd van https://en.wikipedia.org/wiki/Virginia_Held op 14 juni 2019 
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jaren, vaak ook in andere perioden in hun leven, soms levenslang, afhankelijk zijn van zorg 
(Held in Copp, 2007).  Ook zegt Held dat de zorgrelatie drager is van ethische waarden die ons 
in het leven vooruit helpen: 
“The ethics of care recognizes that human beings are for many years of their 
lives dependent, that the moral claim of those dependent on us, for the care they need, 
is pressing, and that there are highly moral aspects in developing the relations of caring, 
that enable human beings to live and to progress” (ibid., p.538).   
De vooruitgang die hier wordt bedoeld betreft niet alleen het herkennen en ontwikkelen van de 
waarden die in het geding zijn in zorgverlening, zoals empathie, sensitiviteit en bijvoorbeeld 
responsiviteit maar betreft ook het inzichtelijk maken van wat moreel wordt aanbevolen (ibid.). 
Met andere woorden, hier wordt de vraag gesteld welke waarden in het geding zijn in de 
zorgrelatie en hoe zou men daarmee om kunnen gaan? Held analyseert dat de zorgrelatie niet 
draait om twee maar om drie componenten: de subjectiviteit 22  (in dit onderzoek de 
mantelzorger), de ander (in dit onderzoek de partner met een ernstige vorm van dementie) en 
de relatie tussen de subjectiviteit en de ander (ibid.).   
Een ander standpunt van Held is dat zij de relatie tussen moeder en kind een excellent model 
vindt voor het paradigma van algemeen menselijke relaties (Held in Kathryn, 2019). De wereld 
zou er veel beter uitzien wanneer niet zozeer de individuele belangen van de subjectiviteit en 
de ander als twee uitersten centraal zouden staan in de menselijke relatie maar wanneer 
samenwerking, consensus en gemeenschappelijkheid de focus zouden hebben (ibid.). Held 
voegt daaraan toe dat een mannelijke moraal, zoals die gevonden kan worden in de traditionele 
moraal, als gender-neutrale moraal wordt beschouwd. Dit baart Held zorgen omdat een 
dergelijke moraal gebaseerd lijkt op een onderliggend contract waarin meer de mannelijke dan 
de moederende ervaringen gekend worden (ibid.).  
Voornoemde denkwijze wordt tot op zekere hoogte ondersteund door Ruddick die een ethiek 
nastreeft van bescherming, voeding en training zoals die bestaat in moederlijke zorg (Ruddick, 
1995). Ruddick staat een ethiek voor die ontstaat uit moederschap, uit moederlijk denken (ibid.) 
                                                                
22 De term ‘subjectiviteit’ wordt hier gebruikt als het individu, de protagonist. Het woord subject bestaat uit de 
delen ‘sub’ en ‘ject’, beide elementen komen uit het Latijn. ‘Sub’ betekent in de etymologie onder en ‘ject’ 
betekent werpen. Geraadpleegd van http://www.etymologiebank.nl/trefwoord/subject op 14 juni 2019. 
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Door verhalen van moeders als onderwerp van onderzoek te kiezen emergeert kennis met een 
interdisciplinaire verscheidenheid (Ruddick in SEP, 2019).  
Ruddick is op een andere manier dan Held een een sociaalpolitieke feminist. Waar Held spreekt 
over ‘moederende’ ervaringen spreekt Ruddick over ‘moederlijke’ ervaringen. Een 
nuanceverschil met als gevolg dat de kern van onderzoek bij Ruddick is gelegen in moederlijke 
zorg, die voornamelijk door moeders wordt uitgevoerd. Waarbij als voorbeeld van zorg wordt 
gesteld dat de zorg van een moeder voor een kind vaak een grotere prioriteit krijgt dan de zorg 
voor haar zelf (Ruddick, 1995). Een manier van zorgen en denken die Ruddick graag op 
politieke schaal zou willen doorvoeren. (Ruddick in SEP, 2019) Held daarentegen ziet 
moederende zorg als een zorgtakenpakket dat tussen ouders eerlijker verdeeld dient te worden 
in juridische en sociaalmaatschappelijke zin (Held in SEP, 2019).  
Held nuanceert haar gedachten over de moederende relatie door te benadrukken dat deze relatie 
niet per definitie onproblematisch is (ibid.). In een ouder-kind relatie kan, evenzeer als in een 
werkgever-werknemer relatie onderdrukking plaatsvinden. Nadeel daarbij is dat wanneer een 
relatie als onderdrukkend of beschadigend is, een werkverband meestal gemakkelijker te 
verbreken is dan een familieverband (ibid.).  
Dit theoretisch kader begon met de beschrijving van hoe ieder mens delen van zijn leven 
zorgvrager is (Held in Copp, 2007). Men zou kunnen zeggen serieel wel en niet in een 
afhankelijke positie. Een andere benadering in zorgethiek laat zien dat de mens die zorgverlener 
is tegelijkertijd altijd afhankelijk van een of enkele anderen is, dus ook zorgvrager is (Kittay in 
SEP, 2019). Dit wordt het ‘afhankelijkheidsrelatieparadigma’ genoemd.: we zijn allemaal 
gelijk in afhankelijkheid, een mens is nooit alleen maar een zorgverlener (Kittay in SEP, 2019). 
Zorgverleners hebben op hun beurt om zich heen een vangnet van zorgverleners nodig om 
overeind te blijven in het voortdurende appel dat op hen gedaan wordt, de samenleving zou 
daarvoor zorg moeten dragen (ibid.).  De naam van dit model van zorg als een geneste 
relationaliteit die aan de behoefte van ieder beantwoord is ‘nested relationality’ (Kittay in Van 
Nistelrooij, Visse, Spekkink & De Lange, 2017). De vraag die in deze theorie nog niet 
beantwoord lijkt is of de zorgvrager ook tegelijkertijd altijd zorgverlener is. Men zou kunnen 
zeggen dat de zorgvrager in ieder geval subject is en geen object omdat hij gelijkwaardig is aan 
de protagonist en in staat is invloed te hebben, alleen al door er te zijn, op de zorgrelatie (ibid.). 
Een andere benadering van de zorgrelatie in zorgethiek is die van de verweven identiteit tussen 
de zorgvrager en zijn naaste. In het artikel “Shared Decision Making” wordt beschreven hoe 
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verweven de identiteit van de zorgvragers en de zorgontvangers is, zodanig dat het zelf niet als 
losstaand van de ander wordt ervaren (Van Nistelrooij, Visse, Spekkink & De Lange, 2017). 
Grondlegger van dit idee is Ricoeur (1913-2005), die een non-dualistische kijk heeft op het zelf 
in relatie tot de ander (ibid., p.641). Daarmee wordt bedoeld dat het zelf en de ander(en) niet 
tegenovergesteld zijn aan elkaar maar dat er een verinnerlijkte, dialectische spanning is die het 
zelf karakteriseert (ibid., p. 641). Het is met andere woorden kenmerkend voor het zelf om zich 
te identificeren met waarden, normen, idealen, helden buiten zich (‘de ander’ of ‘het andere’) 
waarin het zelf zich herkent (ibid., 641). De daaruit voortvloeiende diepe intimiteit wordt als 
volgt door beschreven door Ricoeur (2017): 
 “Oneself as Another suggests from the outset that the selfhood of oneself implies 
otherness to such an intimate degree that one cannot be thought of without the other, that 
instead one passes into the other” (p.642). 
Verweven subjectiviteiten worden ook gevonden bij Van Heijst (2014). Zorgverlener en 
zorgvrager kunnen beide invloed uitoefenen op de interactie, zich in de zorgrelatie afstemmen 
op de behoefte van de unieke ander en, wanneer dat niet mogelijk is, uitdrukking geven aan 
waarden van verbondenheid. Dat is een manier waarop Van Heijst de zorgrelatie zou 
omschrijven ( pp.12-104).  
Tegendenkend aan deze zorgethische perspectieven waarin vervlechtingen van subjectiviteiten 
na elkaar, door elkaar en in elkaar beschreven werden, wordt de hedendaagse dominante 
Westerse benadering, gebaseerd op de ideeën van Kant (1724-1804) kort hier geschetst. Zorgen 
voor een naaste uit plicht is iets anders dan zorgen voor iemand vanuit de innerlijke drang om 
‘het goede’ te doen of zorgen uit liefde (Korsgaard, 2010, p.38). Handelen uit plicht maakt dat 
de activiteit onafhankelijk is van beslommeringen, tegenzin, of anderszins.  Daar zet men zich 
overheen (ibid.). Een andere voorwaarde voor plichtethiek is dat er aan het handelen een 
afspraak, wetmatigheid of principe ten grondslag ligt waar men zich bewust van is. Innerlijke 
drang, omstandigheden en gevolgen zijn niet leidend (ibid.).  Kant heeft, als 
Verlichtingsdenker23, een bijzondere bijdrage geleverd aan de plichtethiek: in zijn visie is het 
principe of de maxime die onderliggend is aan het deontologisch handelen niet 
                                                                
23 Kant wordt Verlichtingsdenker genoemd omdat hij bestrijdt dat de mens onder het gezag van de wet van 
anderen staat. De mens is niet onmondig. De menselijke rede is in staat zelfstandig en onpartijdig te oordelen 
(Kant in Korsgaard in Rebel, 2010, p. 40). 
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noodzakelijkerwijs afkomstig van een wet of een God maar is de mens goed in staat zelf te 
bedenken en te beoordelen wat dat principe kan zijn (ibid., p.40). 
De categorische imperatief, die is opgebouwd uit drie redeneringen, is de richtlijn van waaruit 
de mens uit vrije wil dient te handelen (Kant in Cahn & Markie, 316-351). Ten eerste dient men 
alleen te handelen op basis van die maxime waarvan je kunt willen dat zij een universele wet 
wordt. Dat betekent dat wanneer het handelen universaliseerbaar is, het handelen juist is. Ten 
tweede dien je zo te handelen dat je de mensheid, zowel in eigen persoon als in de gedaante van 
anderen altijd ook als doel en nooit slechts als middel ziet. Dat betekent dat de mens een 
intrinsieke waarde heeft die men moet respecteren. Ten derde dien je te handelen alsof je een 
wetgevend lid bent van het Koninkrijk der Doelen. Daarmee wordt gezegd dat ieder 
weldenkend mens de rationele vermogens heeft om wetgever te zijn. De categorische imperatief 
is volgens Kant de enige manier om je op waardevolle wijze tot anderen te verhouden 
(Korsgaard in Rebel, 2010).  Het meest opmerkelijke verschil met zorgethische literatuur is dat 
er tussen subjectiviteiten geen vervlechtingen lijken te bestaan. De mensen zijn ieder een ‘ik’.  
Levinas (1906-1995) bekritiseert deze theorie. Hij beschrijft die gedachte als volgt: “In de 
heerschappij van het subject is er geen plaats meer voor een werkelijk ethische verhouding met 
de Ander.24” Door in zijn denken het zwaartepunt bij de ander te leggen, (het woord ‘ander’ 
schrijft Levinas vaak symbolisch met een hoofdletter) zet Levinas zich af tegen de filosofische 
traditie die draait om het subject, het cogito25. “Het is niet jij die de wereld een plaats geeft, 
maar het is de Ander die jou aanspreekt, appelleert en jou een plaats geeft (ibid.)”. Levinas 
(1985) onderbouwt zijn denkwijze door te beschrijven wat er gebeurt als men in contact komt 
met het gelaat van een ander.  
 “…Oppervlakkig gesproken (…) is een aangezicht slechts plastische vorm, met een 
aantal evidente biologische kenmerken. Maar als aangezicht doorbreekt die vorm zichzelf en 
stelt mij iemand voor die tot mij spreekt en een beroep doet op mijn ver-antwoord-elijkheid: 
het is onmogelijk zich aan een antwoord te onttrekken. (…) Het aangezicht van de ander is 
spoor van de onzichtbare, spoor van zijn eigen onzichtbaarheid. Zodra men wat hier te ‘zien’ 
                                                                
24Geraadpleegd van  https://www.filosofie.nl/emmanuel-levinas.html op 15 juni 2019. 




en te ‘horen’ is tot evidenties wil herleiden ontsnapt het aan de greep. Dat noemt Levinas 




Epicurus leefde van 341 v.C. tot 270 v.C. in Griekenland. Hij filosofeerde dat: “…De 
wortel van alle leed de alomtegenwoordige angst voor de dood is. Het beangstigende uitzicht 
op de onvermijdelijke dood verstoort volgens hem ons vermogen van het leven te genieten en 
laat geen plezier ongemoeid”26. In deze benadering van Epicurus bestaat lijden niet alleen naast 
het plezier van het leven maar neemt het plezier in bezit, ontneemt het plezier aan het leven 
terwijl het genieten juist een doel van het leven is27. Epicurus pleit ervoor de dood niet te vrezen: 
“Zolang wij er zijn, is de dood er niet en als de dood is gekomen zijn wij er niet.” Het nastreven 
van geluk kan de mens niet bereiken door pijn te vermijden of hedonisme na te streven, maar 
door ‘ataraxia’28 gemoedsrust en onverstoorbaarheid te betrachten (ibid.). 
Volgens Sölle (1973), theoloog, kunnen in het lijden drie fasen herkend worden: de archaïsche 
fase van verstomming, waarin de onmacht centraal staat en waarbij de autonomie van het 
denken en spreken door de druk van het lijden verloren raakt. Een fase die men ondergaat met 
een niet gekozen houding van onderworpenheid. De volgende fase is de fase waarin woorden 
worden gevonden om door talige expressie uiting te geven aan het leed (ibid.). Dit is ook de 
fase van het analyseren van het lijden dat gepaard gaat met een zekere aanvaarding, 
rationalisering en overwinning binnen de gegeven structuren. (ibid.) Fase 3 is de fase van 
verandering, mee bepalen van de situatie die is ontstaan door het lijden, doeleinden organiseren 
en aanvaarding en overwinning van de onmacht in veranderde structuren (pp. 56-60). 
Naast de drie fasen van lijden van Sölle kunnen de vijf fasen van rouw beschouwd worden van 
Kübler-Ross, psychiater in de Verenigde Staten. Hoewel lijden niet precies hetzelfde is als 
rouwen, zijn de mechanismen in beide processen mogelijk vergelijkbaar.  De vijf fasen die 
                                                                
26 Dit citaat van Epicurus komt van I.D. Yalom, “Tegen de zon inkijken”, 2018, p.12. Amsterdam: Uitgeverij Balans. 
27 Geraadpleegd van https://www.filosofie.nl/epicurus/index.html op 15 juni 2019. 
28 Ataraxia komt van het Griekse woord ataraxia, zielsrust, een onverstoorbare staat van zijn. Geraadpleegd 
van https://www.encyclo.nl/begrip/Ataraxia op 15 juni 2019. 
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worden doorlopen (hoewel niet noodzakelijk serieel) zijn: ontkenning, opstand, marchanderen, 
depressie en aanvaarding (Kübler-Ross in Leget, 2012, p. 76-77). 
 Een andere manier van kijken naar lijden, bijvoorbeeld vanuit zorgethiek, leert dat er vier 
dimensies te onderscheiden zijn, de lichamelijke, de psychologische, de sociale en de zingeving 
of spirituele dimensie (Leget, 2012, p. 68). Deze dimensies hebben een persoonlijk karakter 
omdat ieder mens een ander lichaam heeft en een andere levensgeschiedenis (ibid., p. 70).  De 
vier factoren kunnen elkaar op verschillende manieren beïnvloeden, onder meer versterken of 
afzwakken (p.71).  
Tegendenkend aan het inzetten van de dimensies van Leget en de fasen van Kübler-Ross zou 
men kunnen inbrengen dat deze worden opgevoerd in een context van palliatieve zorg, bij een 
naderend levenseinde.  Niet ieder lijden is gekoppeld aan een naderend levenseinde. Wanneer 
echter, omdenkend, de benadering van lijden zoals verwoord door Epicurus, “De wortel van 
alle leed is de alomvattende angst voor de dood” (zie begin van dit hoofdstuk), wordt ingebracht 
in deze discussie, dan lijkt het goed mogelijk om de dimensies en fasen van lijden, zoals die in 
de palliatieve zorg kunnen worden ingezet met het doel te begrijpen wat de ander nodig heeft, 
in beschouwing te nemen bij een breder domein van ingrijpend lijden, breder dan de palliatieve 
zorg.  
Aan de andere kant van een breed spectrum aan visies, met betrekking tot het omgaan met 
lijden, bevindt zich Nietzsche (1844-1900). Volgens Nietzsche is een zekere ‘hardheid’ jegens 
de wisselvalligheden van het lot de enige manier om met het lijden om te gaan. “‘De verhulde 
blik van medelijden’, die ‘met diepe droefheid’ naar binnen kijkt naar je eigen mogelijkheden 
en daarin je eigen zwakheid en ontoereikendheid erkent … Op zo’n bodem van zelfverachting, 
een echte moerasbodem, groeit elk onkruid, elk giftig gewas” (Nietzsche in Nussbaum, 2014, 
p.310). 
Tegenover deze benadering van ‘flink zijn’ bij confrontatie met lijden en onvermogen kan de 
zorgethische visie van Baur, Van Nistelrooy en Vanlaere (2017) geplaatst worden die 
beschrijven hoe belangrijk het is dat zorgverleners in turbulente zorgpraktijken er goed aan 
doen alle emoties die in de zorgsituatie naar boven komen te (h)erkennen (p.3). Deze zijn 
namelijk waardevolle bronnen van kennis voor goede zorg (ibid.). Waar Pulcini in lijn met 
Nietzsche zegt dat obstakels in zorgverlening, die leiden tot een gebrek aan compassie (Pulcini 
in Baur, Van Nistelrooy en Vanlaere, 2017, p.7), dienen te worden overwonnen, betogen Baur, 
Van Nistelrooy en Vanlaere dat juist het erkennen en laten bestaan van deze emoties bij kan 
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dragen aan het welbevinden van de zorgverlener en de zorgvrager (ibid.). Het in het licht 
brengen van met name negatieve emoties van zorgverleners, creëert ruimte om er in 




In dit hoofdstuk werden de begrippen ‘relationaliteit’ en ‘lijden’ conceptueel verkend.  
‘Relationaliteit’ werd beschreven als een verwevenheid van identiteiten waarbij de een, de 
ander en de verbinding van de een en de ander, als drie bouwstenen van een proces vol van 
waarden, werd beschouwd. Dat proces is niet polair, de belangen van de een kunnen ook de 
belangen van de ander zijn en het welbevinden van zorgvrager en zorgverlener is niet alleen 
een eigen zorg maar ook elkaars zorg. Dit theoretisch model werd geplaatst naast het Kantiaanse 
model waarbij individualiteit meer centraal staat en een relatie tussen mensen meer een 
‘optelsom van ikken’ lijkt met polaire belangen.  De kernvraag in dit onderzoek is wat de 
essentie van de geleefde ervaring van de mantelzorger is in de relatie met de naaste met ernstige 
dementie, de naaste met wie hij een verweven identiteit heeft en met wie hij een (zorg)relatie 
heeft.  
‘Lijden’ werd geschetst volgens de theorie van Epicurus, waarin hij stelt dat alle lijden wortelt 
in de vrees voor de dood. Het streven in het leven is richting geluk, niet door pijn te vermijden 
maar door ‘ataraxia’ na te streven, een vorm van onverstoorbaarheid. Daarna werden 
betekenislagen benoemd in het ervaren van lijden, aan de hand van inzichten van Leget 
aangaande dimensies van lijden (lichamelijk, psychologisch, sociaal en spiritueel) en Sölle 
(fasen van verstomming, expressie en verandering). Deze werden geplaatst naast de vijf fasen 
van Kübler-Ross. Ook een andere kant van het spectrum werd belicht in de korte schets van 
Nietzsche over hoe om te gaan met het lijden. Naast deze opvatting van ‘vermannen’ werd de 
visie van Baur, Van Nistelrooy en Vanlaere geplaatst die pleiten voor ruimte geven aan alle 
emoties die er zijn in de confrontatie met lijden omdat zo de weg naar goede zorg kan worden 
gevonden. 
Bij deze conclusie dient een kanttekening geplaatst te worden. In de beperkte context van dit 
onderzoeksverslag is onvoldoende ruimte om een genuanceerd beeld te geven van de 
interdisciplinaire conceptuele geschiedenis van de begrippen ‘relationaliteit’ en ‘lijden’. Dit is 
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slechts een beknopte weergave van een eerste verkenning, ingegeven door en mede gebaseerd 




























H4 METHODE  
 
In dit hoofdstuk wordt de gekozen methode en haar achtergrond besproken. Paragraaf 
4.1 start met een beschrijving van fenomenologie als benaderingswijze, een filosofisch 
perspectief op de werkelijkheid die ten grondslag ligt aan de gekozen methode. Die methode, 
Reflective Lifeworld Approach (RLA) wordt toegelicht in paragraaf 4. 2.. Vervolgens worden 
een casusdefinitie en de onderzoekseenheid beschreven, waarna in paragraaf 4.3 de stappen die 





In dit kwalitatief onderzoek is gekozen voor een empirische, fenomenologische 
benadering. Husserl (1859-1938) was de grondlegger van deze onderzoeksbenadering.  
Uitgangspunt van zijn denken is dat de betekenisverlening aan de werkelijkheid zoals die zich 
aan ons voordoet, plaatsvindt in het bewustzijn en niet in de werkelijkheid zelf (Husserl in 
Merleau-Ponty, 2015, p.11). Merleau-Ponty (1908-1961) borduurde voort op deze theorie. De 
nadruk ligt bij Merleau-Ponty op de verwevenheid van waarnemen en lichamelijkheid 
(Merleau-Ponty, 2015). Het lichaam kan gezien worden als het instrument dat de wereld 
waarneemt en tegelijk onderdeel is van de wereld waarin het subject zich manifesteert (ibid., p. 
17-18). 
De fenomenologische benadering sluit nauw aan bij zorgethiek omdat fenomenologie kan 
leiden tot een beter begrip van een situatie zoals deze wordt ervaren door mensen, in hun eigen 
context, in hun eigen leefomgeving (Dierckx de Casterlé et al., 2011). Dat begrip kan ontstaan 
als kennis en inzicht wordt verkregen over de zorgen en emoties van mensen enerzijds maar 
ook over gedachten en gedrag van mensen anderzijds (ibid.) Het leren kennen van de betekenis 
van een alledaags fenomeen, belichaamd door de ervaring van de werkelijkheid zoals die wordt 
geleefd door betrokkenen, ingebed in een sociaalmaatschappelijke context is uitgangspunt van 




4.2 ONDERZOEKSMETHODE  
De onderzoeksmethode die werd gekozen is de Reflective Lifeworld Approach (RLA). 
Deze methode onderzoekt de ervaren leefwereld (Lifeworld) voordat deze is 
geconceptualiseerd, voor er rationalisaties zijn ontstaan over de beleving (Van der Meide, 
2014). Dit verschijnsel waarbij kennis eerst door het lichaam wordt ervaren, voordat ze wordt 
geconceptualiseerd, is vergelijkbaar met wat er gebeurt als een kijker naar een film kijkt 
(Sobchack, 2014). De film roept een lichamelijke reactie op die voordat deze in het bewuste 
deel van de hersenen verwerkt wordt, zijn effect heeft gesorteerd (ibid.). Andersom is het 
lichaam tegelijk ook het instrument van een individu om het zelf in de wereld te zetten 
(Merleau-Ponty, 2015). Als onderzocht wordt hoe een fenomeen is ervaren lijkt het daarom een 
logische keuze om film in te zetten. Film brengt de lichamelijke uiting van de ervaring in beeld, 
welke eerst lichamelijk wordt ontvangen door de kijker (Sobchack, 2015). Een 
fenomenologische manier van kennis overdracht over de betekenis van de geleefde ervaring, 
en daarom passend bij de RLAbenadering. De term reflective verwijst naar de open houding van 
onderzoeker, die noodzakelijk is om vooroordelen of verklaringen op te schorten zodat het 
fenomeen in al haar facetten kan verschijnen (ibid.). De empirische data worden na analyse 
getoetst aan concepten uit (voornamelijk) zorgethische literatuur. En vice versa worden 
concepten, zo mogelijk, verrijkt met de bevindingen. Dahlberg wordt als grondlegger van de 
RLAbenadering beschouwd (Van der Meide, 2014). 
Het nadeel van deze onderzoeksmethode kan zijn dat fenomenologisch onderzoek niet leidt tot 
wetmatige conclusies. Eerder is het zo dat mogelijkheden worden aangeduid van unieke 
variaties op essenties (Van Manen, 2014). De bevindingen kunnen niet worden gegeneraliseerd 
(ibid.). Van Wijngaarden, Van der Meide en Dahlberg (2017) benaderen deze problematisering 
vanuit een andere invalshoek. Zij geven aan dat onderzoekers niet akkoord zouden moeten gaan 
met bevindingen die enkel voor de beperkte groep gelden. Onderzoeksuitkomsten zouden juist 
moeten getuigen van een betekenis die breder wordt gedragen dan de onderzoeksgroep 
(p.1742).  
Een moeilijkheid die zich vervolgens kan voordoen is dat individuele variaties op een 
gemeenschappelijke essentie binnen het onderzoek onbenoemd blijven omdat het gaat om de 
onderliggende generiek verleende betekenislaag. Een ervaring die zo uniek is dat deze zich 
nergens laat verbinden met de ‘rode draad’ valt buiten de bevindingen (Van der Meide, 2015).  
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Een andere mogelijke tegenstrijdigheid kan gevonden worden in het gebruik van het woord 
onveranderlijk als het gaat om de essentie van een fenomeen. Enerzijds wordt beschreven dat 
het doel van RLA is “te komen tot een beschrijving van een essentie van een fenomeen die 
bestaat uit de onveranderlijke en ook context gebonden structuur van het fenomeen en zijn 
constituenten” (Van der Meide, 2014). Dat ligt taalkundig wat complex want hoe kan iets 
tegelijk onveranderlijk en context gebonden zijn? In een andere beschrijving wordt de essentie 
als volgt beschreven: “Die essentie is overigens geen vaststaand en onveranderlijk gegeven: 
ervaringen zijn tenslotte altijd situationeel … dus ook tijd- en plaatsgebonden” (Van 
Wijngaarden, 2015). Samengevat is de essentie van een fenomeen onveranderlijk en context 
gebonden (Van der Meide) en tegelijk is de essentie geen vaststaand en onveranderlijk gegeven, 
altijd situationeel (Van Wijngaarden). Misschien is in het moment gevangen de essentie van 
het fenomeen onveranderlijk terwijl gezien de situationele omstandigheid maakt dat deze niet 
vaststaand en onveranderlijk is. Wellicht kunnen beide ideeën naast elkaar blijven bestaan: een 
essentie is onveranderlijk en niet onveranderlijk, situationeel en rode draad tegelijk. 
4.3 CASUSDEFINITIE  
 
De data werden verkregen door het interviewen van vijf mantelzorgers van bewoners 
met ernstige dementie, die wonen op een verpleeghuisafdeling van Huize Het Oosten. Vier 
mannen en een vrouw vertelden de ervaringen die zij hebben in de relatie met hun partner met 
ernstige dementie. Vier partners wonen in het park van Huize Het Oosten, een deelnemer woont 
in een plaats op ca. tien kilometer afstand. Het streven was om zes mantelzorgers te interviewen. 
Dat aantal zes was niet toevallig gekozen, het te kiezen aantal respondenten bij de RLA is 
afhankelijk van de complexiteit van het fenomeen en van de ervaring van de onderzoeker in dat 
geval wordt aangeraden met meer dan vijf deelnemers aan het onderzoek te werken (Dahlberg 
et al., 2008). Wellicht was het gezien de onervarenheid (niet in interviewen maar in 
fenomenologisch interviewen) van de onderzoeker en de complexiteit van het onderwerp beter 
geweest om meer interviews te houden. Mede gezien de tijd waarbinnen het onderzoek gereed 
diende te zijn is dat niet gelukt. Een persoon trok zich terug en bij het zoeken naar een nieuwe 
kandidaat werd duidelijk dat het voor mensen bezwaarlijk was om herkenbaar in beeld te 
komen. Zo werd het aantal participanten vijf.  
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De selectiecriteria waren: de mantelzorger heeft een naaste met ernstige dementie, zorgt 
gemiddeld minimaal 8 uur per week29 voor de naaste en heeft wekelijks contact met de naaste. 
Er was geen selectie op aard van de relatie met de mantelzorger en ook niet op leeftijd of 
levensbeschouwelijke achtergrond. De deelnemers bleken echter alle vijf partner van iemand 
met ernstige dementie en waren allen ouder dan 87 jaar. Hun partners waren niet aanwezig bij 
het interview omdat zij de keuze van wel of niet mee willen doen waarschijnlijk niet kunnen 
overzien en omdat het brandpunt van het interview dan mogelijk zou verschuiven van de 
mantelzorger naar de zorgvrager.  
4.4 DATAVERZAMELING 
 
De data werden verzameld door de interviews te houden met vijf mantelzorgers en deze 
vast te leggen op film. In deze paragraaf worden de genomen stappen besproken en 
wetenschappelijk onderbouwd.  In hoofdstuk 7 over ethische overwegingen en hoofdstuk 8 over 
kwaliteit van onderzoek wordt gereflecteerd op het proces van interviewen.  
4.4.1 RESPONDENTEN 
 
Vier respondenten wonen in het park van Huize Het Oosten, een deelnemer woont in 
een plaats op ca. 10 km. afstand. De partners van alle mantelzorgers wonen in een appartement 
van een zorgafdeling. 
De selectiecriteria waren: de mantelzorger heeft een naaste met ernstige dementie, zorgt 
gemiddeld minimaal 8 uur per week30 voor de naaste en heeft wekelijks contact met de naaste. 
Er was geen selectie op aard van de relatie met de mantelzorger en ook niet op leeftijd of 
levensbeschouwelijke achtergrond. De deelnemers bleken alle vijf partner van iemand met 
ernstige dementie en waren allen ouder dan 87 jaar. Hun partners waren niet aanwezig bij het 
interview omdat zij de keuze van wel of niet mee willen doen waarschijnlijk niet kunnen 
                                                                
29 De 8 uur zijn gekozen parallel aan de criteria die in de gemeente de Bilt, waar Huize Het Oosten staat, 
gehanteerd worden voor mantelzorgers.  
30 De 8 uur zijn gekozen parallel aan de criteria die in de gemeente de Bilt, waar Huize Het Oosten staat, 
gehanteerd worden voor mantelzorgers.  
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overzien en omdat het brandpunt van het interview dan mogelijk iets gemakkelijker zou 





Er is voorafgaand aan de interviews geen lijst met onderwerpen of vragen opgesteld 
teneinde zo open mogelijk als interviewer het gesprek in te gaan (Van der Meide, 2015, p.24) 
Tijdens het gesprek werd alleen sturend geïntervenieerd om de geïnterviewde te leiden naar de 
ervaring van het fenomeen. Daarnaast werd verdiepend uitgevraagd om de deelnemer zo 
uitvoerig mogelijk te laten vertellen (Dahlberg et al., 2008).  
Bij het voorbereiden van de interviews is voor ogen gehouden dat een van tevoren opgestelde 
lijst met vragen te veel beïnvloeding van buitenaf tot gevolg kan hebben. Het zou de ervaringen 
van de deelnemers kunnen reduceren tot het beperkte beeld van de onderzoeker over het 
fenomeen (Van Wijngaarden, 2015), in mijn geval mantelzorgen. In de interviews gaat het er 
primair om, de ervaring van de mantelzorger boven tafel te krijgen, zo mogelijk benoemd te 
krijgen en vervolgens te vragen naar de betekenis van de ervaring (Van der Meide, 2015, p.24).  
Opmerkelijk was dat veel deelnemers geruisloos overstapten naar beschrijvingen van 
ervaringen van de partner wanneer gevraagd werd naar hun eigen ervaring. De focus, net als 
bij het zorgen, blijft kennelijk vaak gericht op hoe de ander de werkelijkheid beleeft. Dat vroeg 
regelmatig om bijsturing in de richting van de eigen beleving. Door eerst de bevestigen te geven 
dat goed begrepen werd wat men dacht dat het voor de partner betekende ontstond daarna 
ruimte om te kijken naar de volgende stap: “…En wat betekent dat voor u?” 
Er was dus geen onderwerpenlijst of vooraf opgestelde vragenlijst. Wel had ik drie open vragen 
voorbereid om het interview in te kaderen, alle drie met een achterliggend doel. 
1. Startvraag: Hoe was u als jongetje of als meisje, wat voor een kind was u? 
2. Tweede vraag: Hoe hebt u elkaar leren kennen? 
3. Eindvraag welke vraag of welk onderwerp wilt u nog benoemen? 
Ad 1 Startvraag: Hoe was u als jongetje of als meisje, wat voor een kind was u? 
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De gedachte achter deze opening was dat ik met die vraag bij aanvang de focus naar binnen zou 
hepen leggen: “Wat voor een kind was ik eigenlijk? Wat is mijn beeld van hoe ik als kind de 
werkelijkheid beleefde?” Het lijkt erop dat dat goed gewerkt heeft.  Dat merkte ik doordat 
deelnemers verrast leken door de vraag, al wilden aanvangen met verhalen over het zorgen voor 
de partner en opeens naar een onvoorbereid gebied in hun brein moesten afreizen. Het bracht 
het gesprek in een fijne sfeer van reflecteren op ervaringen, deed de blik naar binnen keren en 
zette daarmee mogelijk mede de toon van het gesprek.  
Tegendenkend kan ik, nu ik er achteraf over nadenk, mijn motivatie voor deze 
openingsvraag ook opvatten als een vooringenomenheid van mij als onderzoeker: 
“Mantelzorgers zijn zodanig gericht op de zorgvrager, dat zij om een redelijk antwoord te geven 
op een redelijke vraag over henzelf eerst een vraag moeten beantwoorden die hen meer naar 
binnen keert.” Overleg met medestudenten relativeerde mijn zorgen enigszins. Zij waren juist 
enthousiast over deze manier van interviewen. Velen hadden een openingsvraag voorbereid. 
Dat relativeerde mijn zorg over vooringenomenheid niet geheel. Ik hoop dat ik in de toekomst 
het tegendenken vooraf kan eigen maken. 
Ad 2 Tweede vraag: Hoe hebt u elkaar leren kennen?  
De tweede vraag was een vraag naar een, hopelijk prettige, gebeurtenis die de relatie tekende. 
Het doel van deze vraag was om de mogelijkheid te hebben om filmmateriaal in te zetten voor 
een brede beeldvorming. Omdat de partners met ernstige dementie in het gesprek veelvuldig 
een rol zouden gaan hebben als mensen met een zorgbehoefte, als object van zorg, vond ik het 
ethisch juist om die beeldvorming enigszins in balans te brengen door in de filmmontage te 
starten met een beeld van de partner als subjectiviteit31 in een relationele context. Het startbeeld 
van een personage in een film bepaalt, vaak onbewust, hoe we die persoon classificeren.  
 
Later, toen ik de beelden terugzag, realiseerde ik me dat ik daarmee de nadruk in het 
begin van het interview, als een soort bijeffect van mijn goede bedoelingen, enorm op 
                                                                
31  De term subjectiviteit wordt hier gebruikt tegenover het begrip object. Zoals de persoon met ernstige 
dementie object is van mantelzorgen staat daartegenover dezelfde persoon die vanuit een ander perspectief 




relationaliteit heb gelegd. Als ik als tweede vraag had gesteld “Hoe voelt u zich vandaag 
lichamelijk?” waren ervaringen over vermoeidheid, inspanning en ontspanning mogelijk veel 
eerder en meer aan de orde geweest, eenvoudig omdat ik het inbreng. De ervaringen van 
mantelzorgers met betrekking tot het ‘lichamelijkheid’ 32  waren dan waarschijnlijk veel 
pregnanter in de gesprekken naar voren gekomen.  Een volgende keer zou ik me meer tevoren 
willen realiseren wat het effect van zo een vraag kan zijn en of dat niet gewenste effect opweegt 
tegen het aspect van beeldvorming bij het gebruik van audiovisueel materiaal in film. Ik zou 
dan kunnen overwegen om de vraag te verplaatsen naar het einde van het interview. Dan haal 
ik toch het materiaal binnen om aan evenwichtige beeldvorming te kunnen doen maar beïnvloed 
ik niet het interview.  
Leerpunt uit de reflectie, de enkele vragen die voorafgaand aan het interview als kader 
worden bedacht toetsen aan de mate waarop ze van invloed kunnen zijn op de inhoud van het 
interview en toetsen op mogelijke vooringenomenheid van de onderzoeker. Indien dat het geval 
is overwegen om deze vraag niet te stellen dan wel te verplaatsen naar het einde van het 
interview.  
 
4.4.3 FILM  
 
 Het interview werd opgenomen met een Sony a 200 filmcamera. Het geluid is met een 
interne microfoon opgenomen. Het was beter geweest een externe microfoon te gebruiken 
omdat daarmee onnodige ruis was voorkomen, mijn excuses daarvoor. Het materiaal is 
gearchiveerd op een 32 Terra SD card.  
Bij het filmen is gebruik gemaakt van het aanwezige licht om de impact van technisch materiaal 
zo klein mogelijk te houden. Mensen konden op die manier in hun eigen stoel en vertrouwde 
omgeving, afgezien van 1 kleine camera op een statief, het gesprek voeren.  
Bij de opnames ben ik wisselend links en rechts van de camera gaan zitten omdat dat vaak een 
aangename afwisseling geeft van de kijkrichting in de montage.  
                                                                
32  Het begrip ‘lichamelijkheid’ is een van de critical insights van zorgethische theorievorming. Gedurende 
decennia werd een ‘theoretical body of knowledge’ ontwikkeld, waar critical insights deel van uitmaken. 
Kenmerkend daaraan is dat vele deskundigen vanuit interdisciplinaire perspectieven rondom deze termen 
langlopende discussies hebben gevoerd en kennis hebben ontwikkeld. Andere critical insights zijn bijvoorbeeld 
relationaliteit, kwetsbaarheid en contextualiteit (Leget, 2017). 
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Mijn aanwezigheid heb ik niet gefilmd, ik vond dat het verhaal van de respondent centraal 
moest staan. Mijn vragen en reacties heb ik in de montage laten staan zij het dat die een 
ondergeschikte plek innemen.  
Bij het onderzoek werd bij het verzamelen van de data en bij het presenteren van de bevindingen 
het medium film ingezet. Dat heeft ertoe geleid dat de er prereflectief een gewaarwording was 
van overdracht tussen mantelzorger en onderzoeker, voordat er een cognitief proces plaatsvond 
(Sobchack, 2014). Deze inzet van film werd ook toegepast bij het aanbieden van de bevindingen 
aan de lezer van de thesis. Ook dan treedt dit proces op van prereflectieve waarneming, voor 
de rationele processen een vlucht nemen. Het verdient aanbeveling nader te onderzoeken of en 
zo ja op welke manier het een zekere impact heeft op onderzoeker of kijker om data en /of 
bevindingen met behulp van film te verzamelen of te presenteren. Daarbij is mij op gevallen 
dat de werking van film bij de analyse doorwerkt ook na het bekijken van het materiaal. Alsof 
de beelden nog een tijdje nabranden en nieuwe informatie kunnen opleveren. 
4.5 DATA-ANALYSE 
Het proces van de data-analyse in de RLAbenadering wordt gekenmerkt door het 
verblijven in de data, terwijl herhaaldelijk en dynamisch wordt bewogen tussen het geheel en 
de delen. Dit wordt de hermeneutische cirkel genoemd (Van der Meide, 2014). De vier stappen 
van de data-analyse zijn achtereenvolgens A. het meerdere keren lezen van de tekst, B. het 
identificeren van betekenissen, C. het clusteren van betekenissen en ten slotte D. het formuleren 
van de essentie (ibid., p.70).  
In deze paragraaf wordt toegelicht waarom en hoe tijdens het doorlopen van de vier stappen 
van de data-analyse het werken met filmmateriaal zo goed mogelijk geïntegreerd werd.  Deze 
werkwijze wordt bekrachtigd op de website van “The Phenomenological Film Collective”33. 
De oprichting van dit collectief is gebaseerd op de interdisciplinaire visie van onderzoekers en 
kunstenaars die hun krachten bundelen om gezamenlijk fenomenologische films te maken die 
de geleefde ervaringen van onderdrukking in beeld brengen om empathisch begrip op te wekken 
bij het publiek.  
                                                                
33Geraadpleegd van: 
https://appsuite.hostnet.nl/appsuite/api/mail/Gupta_PFCollective_article.pdf?action=attachment&folder=defa
ult0%2FINBOX&id=19892&attachment=2&user=3&context=204795&sequence=1&delivery=view op 9-3-2019.  
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“I demonstrate how filmmaking is an appropriate aesthetic language through which to 
disseminate phenomenological research about lived experiences of oppression, grounding this 
proposition in phenomenological philosophy and liberation psychology.”(ibid.)  
Kenmerkend voor de RLAbenadering is dat theoretische onderbouwing en kadervorming wordt 
uitgesteld tot later in het proces, om zo open mogelijk en zo dichtbij mogelijk te staan bij de 
ervaring van de deelnemers (Van der Meide, 2014). Nadat de analyse is afgerond werd het 
theoretisch kader geschreven, zoals weergegeven in hoofdstuk 3.  
4.5.1 HET MEERDERE KEREN LEZEN VAN DE TEKST  
 
Deze fase van data-analyse heeft door het werken met filmopnames een uitbreiding met 
een paar stappen: het verblijven in de filmbeelden, het maken van spotlijsten, het herlezen en 
opnieuw bekijken van de data. De interviews (woorden, mimiek, lichaamstaal, belevingen van 
geïnterviewde en interviewer) werden woordelijk uitgeschreven. Dat gebeurde in de vorm van 
spotlijsten. De film en spotlijsten zijn de basis voor het kijken/lezen in stap 1 van de RLA data-
analyse. 
Een spotlijst is een begrip uit de filmwereld en wordt gebruikt bij het maken van draaiboeken 
en bij het voorbereiden van filmmontages. Het is een lijst waarin alle filmfragmenten in 
chronologische volgorde worden uitgeschreven in vier kolommen: de eerste kolom bevat de 
tijdcode van een scène, in de tweede kolom wordt de volledige audio uitgeschreven in 
hoofdletters, in de derde kolom staat in kleine letters wat in beeld bij de audio te zien is, zo 
objectief mogelijk, de vierde kolom bevat opmerkingen over het audiovisuele materiaal, deze 
opmerkingen zijn subjectief van karakter. In bijlage zeven is een voorbeeld te zien van een 
stukje uit een spotlijst. 
Net als bij de analyse van schriftelijke data volgens de RLAbenadering (Van der Meide, 2014) 
wordt uitgebreid ‘verbleven’ in de filmopnames. Data worden op die manier niet alleen gehoord 
of gelezen maar ook doorleefd en hebben een lichamelijk effect op de kijker, c.q. de 
onderzoeker (Sobchack, 2004, p.I). Dat gebeurt, zoals ook beschreven in paragraaf 4.2, pre-
reflectief, dat wil zeggen voor er een rationeel oordeel is (ibid.). Als we naar een film kijken 
ervaren we eerst lichamelijk iets en vervolgens worden we ons rationeel bewust van wat we 
ervaren (ibid.). Dat wat lichamelijk en rationeel wordt opgeroepen is subjectief, wordt 
medebepaald door de geleefde ervaringen van de kijker/onderzoeker, zijn of haar oordeel en 
referentiekader (ibid.).  Dit proces werd door Merleau-Ponty (1908-1961) reeds beschreven. De 
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mens ervaart met zijn geleefde lichaam zowel de wereld om hem heen as de innerlijke beleving 
van zijn existentie (2015, p.17). Het geleefde lichaam is daarnaast ook de manifestatie van de 
geest van het individu (ibid.). Daarmee is het geleefde lichaam verstrengeld met de geest (Van 
Heijst, 2014 en Sobchack, 2004). 
 
4.5.2 HET IDENTIFICEREN VAN BETEKENISSEN 
  
Overeenkomstig stap twee werden vervolgens betekeniseenheden geïdentificeerd in 
beeld en geluid. Op twee manieren, wat gebeurt er in beeld en geluid bij de deelnemer en wat 
gebeurt er bij mij als ik naar de beelden kijk. Wat resoneert, wat roept het op? Evocatief 
onderzoek werd de afgelopen twee decennia voornamelijk gedomineerd door schrijven en het 
geschreven woord (Finlay, 2003, in Johnson & Parry, 2016, p. 260-261). Recentelijk hebben 
veel onderzoekers een ‘visuele draai’ gemaakt en beeldende kunst ingezet als zelfstandig 
sociaal wetenschappelijk onderzoek of ingezet als gelaagdheid met andere vormen van tekst en 
representatie (ibid., p.260). Hierbij was opmerkelijk dat de fragmenten die van betekenis waren 
zichzelf voortdurend aandienden door het gebaar, de mimiek, de blik of de houding van de 
geïnterviewden. Ik heb daarbij heel intuïtief, afgestemd op wat het fysiek en emotioneel bij mij 
opriep, gekozen. Soms ook omdat ik woordkeus apprecieerde, of verrast was door 
ervaringskennis. 
4.5.3 HET CLUSTEREN VAN BETEKENISSEN  
 
Bij stap drie, het clusteren van betekeniseenheden werd een ruwe montage gemaakt van 
fragmenten die bij elkaar hoorden omdat zij overeenkomstige betekenissen leken te hebben.  
Ik realiseerde me dat ik een nieuwe, meer open manier van werken probeerde te 
realiseren tijdens de montage. Normaal gesproken maak ik een aantal hoofdstukken in een 
film en deel ik de uitspraken van geïnterviewden in bij het hoofdstuk waar zij het best bij 
horen. Nu deel ik uitspraken in bij groepen andere uitspraken waar zij bij lijken te horen en 
ontstaat van daaruit mogelijk een titel. Wat maakt het verschil? Als ik een film over 
genderidentiteit zou maken en ik zou de hoofdstukken maken vrouw en man, dan krijg ik een 
film waarin een paar opties centraal staan. Zou ik de uitspraken ordenen naar de manier 
waarop zij met elkaar in samenhang zijn dan krijg ik waarschijnlijke een veel genuanceerder 
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beeld, een meer complexe differentiatie, dan de te eenvoudige voorstelling van zaken in de 
vrouw-man tabel.   
  
4.5.4 HET FORMULEREN VAN DE ESSENTIE 
Ten slotte werd in stap vier de essentie van de geleefde ervaring in tekst en in een 
montage gepresenteerd. Film is een esthetische taal is die kan bewerkstelligen wat van Manen 
(1990) beoogt als hij zegt: “The final phenomenological description should use language in a 
way that is evocative enough to incite emotional resonance among readers, allowing its 
meanings to awaken immediately, intuitively, and sensually in readers' bodies: “it is sensed or 
felt, rather than thought” (p. 45). Dat is precies wat film kan doen (Sobchack, 2004).  
Na deze vierde stap in de data-analyse heb ik de ruwe montage en de voorlopige bevindingen 
gepresenteerd aan de geïnterviewden. De uitnodiging voor deze bijeenkomst is opgenomen in 
Bijlage 6. De feedback die ik ontving tijdens deze bijzondere ontmoeting werd verwerkt in de 




















Dit hoofdstuk gaat over de bevindingen, die uit het onderzoek van het fenomeen 
mantelzorgen naar boven komen. Die bevindingen worden weergegeven in de vorm van de 
essentie34 die weer bestaat uit een aantal constituenten35, dat zijn bouwstenen of elementen 
waaruit de essentie is samengesteld (Van der Meide, 2014).  
Met het onthullen van de essentie wordt deelvraag 1 beantwoord zoals deze is beschreven in 
paragraaf 2. De vraagstelling luidde:  
Deelvraag 1: Wat de essentie is van de geleefde ervaring van mantelzorgers van mensen met 
ernstige dementie? 
In dit empirisch, fenomenologisch onderzoek is onderzocht hoe het fenomeen mantelzorg in 
essentie kan worden beschreven. Het onderzoek richt zich daarbij niet zozeer op de ervaring 
van de leefwereld van mantelzorgers van mensen met ernstige dementie -hoewel die ervaringen 
wel het uitgangspunt van onderzoek zijn- maar probeert de onderliggende betekenislaag in 
beeld te krijgen (Van Wijngaarden, 2015). Met het begrip ‘leefwereld’ wordt bedoeld de 
werkelijkheid zoals deze wordt ervaren door de mantelzorger. Met ‘betekenislaag’ wordt 
bedoeld hoe en op welke manier de ervaring mogelijk van betekenis is voor of geduid wordt 
door de deelnemer (ibid.). Uiteindelijk gaat het dus niet om het persoonlijke verhaal van de 
deelnemer maar om het beschrijven van gemeenschappelijke aangrijpingspunten van de 
onderliggende betekenislaag, de essentie van het fenomeen mantelzorgen, die zich toont tijdens 
het onderzoek (Dahlberg, Drew & Nyström, 2008).   
 
                                                                
34 De etymologie van het begrip ‘essentie’ leidt naar het Latijn: essentia ‘het wezen van iets’. Het is een 
afleiding van esse ‘zijn’. Geraadpleegd 31-5-19 van http://www.etymologiebank.nl/trefwoord/essentie . 
35  Constituent komt uit het Latijn: constituere betekent tot stand brengen, stichten, regelen, 





5.1 DE ESSENTIE VAN DE GELEEFDE ERVARING VAN DE MANTELZORGER 
 
De essentie van de geleefde ervaring van mantelzorgers van mensen met een ernstige 
vorm van dementie is: 
“Een voortdurende zoektocht naar contact met de ander, die er wel en niet lijkt te zijn, waarbij 
confrontatie met onvermogen en soms een gouden moment wordt ervaren terwijl de balans 
bewaakt wordt om het zelf niet tekort te doen bij het helpen, dat veel breder bezien en benoemd 
kan worden dan mantelzorgen, en waar reflecteren en leren deel van uitmaken.” 
Deze essentie is gebaseerd op ervaringsverhalen van mantelzorgers van bewoners van Huize 
Het Oosten met een ernstige vorm van dementie, welke geformuleerd zijn op een bepaald 
moment, in het voorjaar van 2019, door mantelzorgers die allen op hoge leeftijd zijn en partner 
zijn van degene voor wie zij zorgen. Op een ander moment, onder andere omstandigheden is 
het goed denkbaar dat er een andere essentie naar voren komt (Van Wijngaarden, 2015, p.35-
36). Zie voor de uitwerking van deze wegingen het hoofdstuk over de kwaliteit van het 
onderzoek, hoofdstuk acht.   
De bouwstenen van de geformuleerde essentie, ook wel constituenten genoemd kunnen 
beschouwd worden als samenhangende eenheden van betekenis (Van der Meide, 2014). In dit 
onderzoek naar de onderliggende betekenis van de beleving van mantelzorgers wordt door een 
van de deelnemers aan het onderzoek, Dhr. Rijntjes, het fenomeen ‘mantelzorgers’ voorgesteld 
als een drie dimensionale bol die van alle kanten kan worden bekeken:  
MAHO 6227 19:52 36“…Heb ik een vraag niet gesteld die u wel verwacht had?” 
“Nee, ik denk dat we zelfs meer dan de hele bol van mantelzorgers hebben. We zijn ver buiten 
die bol. Ik noem het een bol omdat een bol een driedimensionaal ding is die van alle kanten kan 
bekeken worden en we zijn ook ver buiten die bol gegaan. …” 
 
                                                                
36  MAHO 6227 19:52 is een bronverwijzing die het mogelijk maakt alle uitspraken te herleiden tot het 
gearchiveerde filmmateriaal. MAHO6227 is de broncode van de film die bedoeld wordt, 19:52 is de tijdcode op 






Associatief beeld bij de formulering van het fenomeen als een bol: 
’Tied-up’ door Steen Ipsen37, foto gemaakt door Ole Akhøj. 
 
 
Deze beeldspraak, het fenomeen bestuderen als een bol die vele facetten toont, sluit aan bij de 
gedachte van Van Wijngaarden (2015), die schrijft dat onderzoek in het algemeen vaak wordt 
gedaan vanuit de behoefte een causaal verband te vinden, liefst biomedisch of psychosociaal. 
Een andere benadering, de fenomenologische benadering, beoogt het fenomeen, zoals het zich 
laat kennen, eerst eens goed van alle kanten te beschrijven om te proberen te komen tot de 
essentie ervan (p.35). Het begrijpen van de geleefde ervaring van het fenomeen en het komen 
tot het beschrijven van de essentie ervan, in deze studie mantelzorgen, is een beoogd doel van 
dit onderzoek. 
                                                                
37 Bron geraadpleegd op 31 mei 2019 van https://www.designskolenkolding.dk/en/steen-ipsen 
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De constituenten in deze essentie zijn: 
-Een voortdurende zoektocht naar contact met de ander,  
-die er wel en niet lijkt te zijn,  
-waarbij confrontatie met onvermogen en soms een gouden moment wordt ervaren  
-en accepteren van de werkelijkheid een rol van belang speelt, 
-terwijl de balans bewaakt wordt om het zelf niet tekort te doen bij het helpen, 
- dat veel breder bezien en benoemd kan worden dan mantelzorgen, 
-en waar reflecteren en leren deel van uitmaken” 
 
In de volgende paragrafen worden de constituenten waaruit de essentie is samengesteld, zij het 
dat zij in samenhang zijn verschenen, afzonderlijk beschreven aan de hand van de gekozen 
beeldfragmenten met een toelichting.  
 Op dit moment in de thesis wordt de lezer uitgenodigd de film te bekijken. Dat kan op twee 
manieren. De eerste mogelijkheid om de film te bekijken is de bij de thesis meegeleverde USB 
stick te gebruiken en de film te openen met VLC of Quick time player of een standaard player 
op de laptop. De tweede mogelijkheid is om de film te kijken door onderstaande link aan te 




5.2 DE CONSTITUENTEN 
 
De constituenten heb ik gemonteerd tot de film die de lezer na de vorige paragraaf heeft 
kunnen bekijken. Eerst in de vorm van een ruwe montage later in een verbeterde versie. In dit 
hoofdstuk worden de fragmenten die clusters van betekeniseenheden vormen nog eens in 
samenhang gepresenteerd. Nu echter worden de gekozen fragmenten in woorden weergegeven 
en wordt toegelicht welke weging is gemaakt bij het kiezen van de fragmenten.  
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De fragmenten zijn individuele variaties. Soms harmoniëren de ervaringen met elkaar, dan weer 
zijn ze tegengesteld aan elkaar, of soms ook zijn ze schurend, ze grijpen echter steeds aan op 
eenzelfde betekeniseenheid.  
Door het gebruik van het medium film bij de verzameling van data en bij de presentatie van de 
bevindingen worden deze bij de kijker niet alleen woordelijk maar ook lichamelijk 
overgebracht. Bij het naamgeven van de clusters (en dus ook van de hoofdstukken van de film) 
zijn zoveel mogelijk termen van de deelnemers aangehouden. 
De film wordt voorafgegaan door een proloog waarin de betrekkelijkheid van de ervaringen en 
de mogelijke individuele variaties benadrukt worden: 
Proloog: MAHO Dhr. Rijntjes 6226 19:06 “Ieder geval is anders er is geen geval van dementie 
of verwardheid dat vergelijkbaar is met een ander.”  
Per constituent worden in de volgende paragrafen de gekozen en geclusterde fragmenten 
toegelicht.  
5.2.1 “EEN VOORTDURENDE ZOEKTOCHT NAAR CONTACT MET DE ANDER, DIE ER WEL EN NIET LIJKT TE ZIJN” 
  
MAHO 6028 Dhr. Pannevis 01:01 “Geleidelijk aan verschuift het beeld natuurlijk en 
wordt het gecompliceerder in zekere zin. Een beetje met name als die communicatie niet meer 
is zoals vroeger, als je dus geen taal meer kunt gebruiken. En is dat ook weer een heel leerproces 
hoe je dan toch kan communiceren, zonder dat je dan van woorden of zinnen gebruik maakt.” 
Dhr. Pannevis beschrijft een proces van een geleidelijk veranderende communicatie waarbij 
taal uiteindelijk niet meer te gebruiken is. Meneer noemt het een leerproces hoe te 
communiceren zonder woorden of zinnen. Dhr. Hoebink gebruikt andere woorden ten aanzien 
van de communicatie met zijn partner. Meneer is geneigd te denken dat zijn partner in een 
andere leefwereld leeft: 
MAHO 5915 Dhr. Hoebink 00:45 “Ik heb sterk de neiging om te zeggen: ‘…hm…. het is een 
hm …ze heeft een… leeft in een eigen wereld.’ En daar neem ik voorlopig genoegen mee.” 
Mw. v.d. Bosch beschrijft hoe sommige momenten van contact haar goed doen.  
MAHO 6032 Mw. v.d. Bosch 15:48 “Ja als ik kom en hij is daar en … ‘ha ben je daar…!’ Kijk 
ja”. “-Precies dat.” “En dat is echt dan denk ik ha … ja … en dan… even dus dat je weer. En 
dat, dat doet mij goed.”  
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In de woorden ‘even dus dat je weer…’ lijkt een ‘moment als vanouds’ te worden beschreven 
dat kan duiden op een verlangen naar contact zoals dat was. Hier komt de associatie van 
verlangen bij me op. Nu ik dit zo schrijf lijkt het net of ik door de woorden van mevrouw denk 
verlangen te zien bij mevrouw. Maar dat is helemaal niet zo. Ik denk aan verlangen omdat ik 
bij de woorden de beelden zie van de ogen van mevrouw, die blik. Stralende ogen, de mimiek 
en haar lach maken dat ‘verlangen’ resoneert.   
Hier twijfel ik. Een ander die ernaar kijkt zou kunnen zeggen: “Verlangen? Hoe kom je bij 
verlangen? Ik zie verrassing”. Zou dat voor het onderzoek erg zijn dat ik als onderzoeker 
verlangen zie en dat een andere onderzoeker verrassing ziet? In het geval van verlangen is er 
sprake van een mogelijk sluimerend hunkeren naar een manier van contact en in het geval er 
sprake is van verrassing is er verrassenderwijs dus zonder hunkering een moment van contact 
dat lijkt op hoe het vroeger soms was in de relatie. Misschien weet mevrouw v.d. Bosch het zelf 
niet wat het is. Misschien is het van allebei een beetje. Misschien zegt ze als ze dit leest: “Nou 
ik was gewoon even blij. Punt uit.” Hm, dit doordenkend schiet het beeld me te binnen van 
meneer Pannevis als hij een ‘bingo-moment’ ervaart. Hoe noemde hij dat ook alweer? “Een 
bingo moment ervaar ik als een moment van contact.” Zegt meneer Pannevis als ik hem vraag 
naar de betekenis van het Bingo-moment. Het zou ook nog zo kunnen zijn dat het gevoel van 
meneer Pannevis bij een bingo moment en het gevoel van mevrouw v.d. Bosch bij een blijk van 
herkenning een resonantie is van een emotionele opleving van hun partner. “We zitten even op 
dezelfde golflengte”, zegt meneer Pannevis, “Ha!”, zegt mevrouw v.d. Bosch. De voorlopige 
conclusie is dat het om het hebben van contact gaat, dat is kennelijk van waarde. Dat is een 
abstractie hoger. Daar valt hunkeren naar contact en verrast worden door contact allebei onder. 
Dhr. Pannevis heeft een sport gemaakt van het proberen in contact te komen zonder woorden 
en zinnen. Ook hier geldt weer dat de mimiek van meneer, de lichaamstaal, meer zegt dan al 
zijn woorden. Alsof meneer handenwrijvend en vastberaden denkt ik zal het verdorie voor 
elkaar krijgen iets van contact met haar te krijgen… 
MAHO 6028 Dhr. Pannevis 02:45 “En dan vind ik het dus, … een van mijn laatste sporten is 
dan om dan van die woorden, …  daar dan een beetje gebruik van te maken door iets wat daar 
op lijkt haar dan terug te geven. Ook een beetje in dezelfde sfeer als waarvan je denkt, op basis 
van die dictie en die klemtoon en die toonhoogte …” “Ja.” “Ja, waar het over zou kunnen gaan, 
nou en als dat dan lukt, en je krijgt een reactie terug dan is dat het bingo!” 
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In de gelaatsuitdrukking van meneer, gecombineerd met het woord ‘bingo’ kan een vervuld 
verlangen begrepen worden. Dhr. Pannevis maakt er een sport van, dat klinkt als een positief 
proces. Waar het bij Dhr. Pannevis een sport is om een reactie terug te krijgen, iets dat door 
oefenen mogelijk gemaakt kan worden, lijkt dat bij mw. v.d. Bosch zo maar ineens te gebeuren.  
Voor beide lijkt het een waardevol moment. 
MAHO 6032 Mw. V.d. Bosch 16:45 “Het zij zo. Maar als hij dan ineens … en dan kijkt hij zo 
blij … en dan, ach, … oh ja” 
MAHO 6028 Dhr. Pannevis 03:48 “Ja, dan denk je: ‘Oh, nou hebben we dus eventjes even 
contact. Dus zitten we nu op eenzelfde golflengte, ja. En dan, eh, begint ze te lachten ineens en 
dan denk ik:’ Nou dan heb ik zeker iets geraakt.’ Dan heb je dus toch communicatie en dat is 
dus de nieuwe vorm van communicatie zoeken in deze fase. En dat is best lastig want als ik dan 
thuiskom dan ben ik vermoeider dan ik zou vermoeden. Maar dan heb je dus toch kennelijk 
vreselijk je best zitten doen om dan fine te tunen op wat je dus voor een signalen krijgt.” 
Ook voor Dhr. Rijntjes staat contact, maar dan in de vorm van een goed gesprek, voor 
momenten met een hele grote gouden rand: 
MAHO 6227 Dhr. Rijntjes 11:45 “We hebben een kostelijke middag gehad het was prachtig 
weer. Het was er niet druk andere mensen om je heen toen hebben we een kostelijke middag 
gehad we hebben een heel goed gesprek gehad. Dat zijn momenten met een hele grote gouden 
rand eromheen.”  
De ervaringen van contact hebben zijn momentaan, ze beklijven niet. Dat betekent dat er niet 
altijd vanuit kan worden gegaan dat deze fijne momenten van contact er zullen zijn.  
MAHO 6032 Mw. v.d. Bosch 16:51 “Ja, nou ja dan denk ik af en toe ‘je bent er nog’ “-“Ja.” 
“Ja, je bent er nog. Ja, want vaak dan, ja het klinkt raar natuurlijk, … hij is er wel maar hij is er 
niet. En meestal is hij er niet maar zo af en toe is hij er.” 
Dhr. v.d. Heijden belicht in zijn eigen woorden een soortgelijke ervaring van contact dat er 
enerzijds soms wel is, met name in de herkenning van hem als persoon, maar dat anderzijds 
niet meer mogelijk is in de gespreksvoering: 
MAHO 5017 Dhr. v.d. Heijden 03:56 “Kijk zij herkent mij goed, dat is belangrijk. Zij vindt het 
leuk als ik kom tenminste als zij niet zit te slapen -want zij slaapt ook heel vaak natuurlijk- dan 
herkent zij mij. Maar ja, praten kun je niet met elkaar want we kunnen geen gesprek voeren. en 
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zij kan me niks vertellen van wat er gebeurd is of zo, helemaal niet. Dus ik zit er zo een beetje 
bij eigenlijk.”  
Nu alle fragmenten nog eens de revue passeren lijkt er mogelijk een nog diepere, onderliggende 
betekenislaag te zijn aan de betekeniseenheid ‘zoektocht naar of in communicatie’. Gaande het 
verwerken van de materialen lijkt er een verdiepingslaag te emergeren, namelijk ‘het verlangen 
naar (wederkerig) contact. Ik zie dat ook bevestigd in de laatste fragmenten van dit 
betekeniscluster, in de volgende uitspraken van Dhr. Hoebink en Dhr. Pannevis. 
MAHO 5915 Dhr. Hoebink 18:32 “Maar het is wel een enkele keer zo dat zij dat dan, dat zij 
vol is van die avond, dat zij ook naar mij toe wat persoonlijker wordt. Dat zij mij goedendag 
zegt en welterusten en zo. Maar dat, ja dat is dan beetje een bijzondere avond… dan is het 
wederkerig.” “Ja.” “Ja he? Maar dat is niet zo vaak en dat wil zeggen, dat is zo moeilijk want 
dat is natuurlijk ook allemaal interpretatie. En als het wederkerig is dan zie ik het. Maar als ik 
het niet zie kan het toch zijn dat er van alles in haar omgaat en in haar leeft. Dat weet ik dan 
niet. Ik ga er wel vanuit vaak, maar dat hoeft ook niet. Ik kan ook wel accepteren dat dat er niet 
is, zeg maar.”  
MAHO 6028 Dhr. Pannevis 21:31 “Dat er iets terugkeert uit de periode dat je elkaar net kende 
bijvoorbeeld. Dat is zo … heel apart… dat het een soort cyclus is die je weer terugbrengt naar 
het begin.” “En waarom denkt u aan die periode?” “Omdat in die periode dat je verliefd raakt, 
dat je ook veel minder door rationele overwegingen wordt gestuurd. Dus dat daar ook enigszins 
vergelijkbaar is met zo een periode als nu, waarbij de ratio niet zo een rol speelt.”  
Dhr. Hoebink onderstreept in het volgende fragment dat het contact hebben niet maakbaar lijkt. 
Zij het dat het bij een ‘open staan’ en ‘jezelf op een nulpunt stellen’ misschien kan worden 
ervaren.  
MAHO 5916 Dhr. Hoebink 13:21 “Het is gecompliceerder dan je denkt, he?” “Ja.” “Ja het is 
helemaal niet …eh… je weet eigenlijk niet eh…. je moet je bijna op een nulpunt stellen van ik 
begrijp er niks van…. eh …. en dan pas sta je een beetje open voor wat er…. wat je misschien 
kunt ervaren…”. 
Meneer Hoebink geeft aan dat het ‘niet weten’ niet opgelost hoeft te worden door ‘te weten te 




Reflectie op de uitlating van Dhr. Hoebink 
Als het niet over mantelzorgen zou gaan zou ik kunnen denken dat de uitspraak van dhr. 
Hoebink over fenomenologisch onderzoek doen gaat omdat ‘openstellen’ en ‘jezelf op een 
nulpunt stellen van niet weten’ een van de kwaliteitscriteria is voor fenomenologisch onderzoek 
(Dahlberg, Drew & Nyström, 2008, in Johnson en Parry, 2016, p. 108). De kwaliteitscriteria 
worden uitvoerig besproken in paragraaf 8.1.  
 
5.2.2. “WAARBIJ CONFRONTATIE MET ONVERMOGEN EN SOMS EEN GOUDEN MOMENT WORDT ERVAREN”  
 
De confrontatie met onvermogen is voelbaar in het fragment van mw. v.d. Bosch. 
Vooral in de sociale context van bijvoorbeeld een maaltijd vindt mevrouw het afschuwelijk, 
alleen met meneer in zijn kamer is het nog wel te doen. 
MAHO 6032 mw. v.d. Bosch 15:44 “Nou dat nare, dat hij bepaalde dingen die hij niet meer 
kon die niet meer gingen… oh, ik vond dat toch zo …  die aftakeling! Want kijk, als hij alleen 
is met je, of daar gewoon, dan is dat niet zo erg maar juist bij zo’n maaltijd en alles zo dan zie 
je die aftakeling.” “Ja.” “… En dat vind ik zo afschuwelijk!” 
Soms komt meneer Hoebink in contact met zijn vrouw en soms kan zij het niet opbrengen. Als 
het hem teleurstelt lost meneer het op door met iets bezig te zijn, een boek of zo. Als het lukt 
kan meneer weer verder denken. Daar zit een beweging in, een vooruit komen. Alsof meneer 
stagneert als het contact niet tot stand komt en verder kan (met wat precies?) als er een contact 
moment is.  
MAHO 5914 Dhr. Hoebink 01:25 “Eh, … als het lukt, of als zij… nou lukt kun je niet zeggen, 
als zij dat opbrengt dan heb ik echt een goede dag.” “Ja.” “Dan ga ik ook weg van de afdeling 
en dan kun je ook weer verder denken he…” “Ja? Dan kun je weer verder denken…” “Ja dan 
kun je weer verder denken en dan kun je ermee bezig zijn. he?” “Ja.” “Als het teleurstelt, dan 
eh ja, dan zoek je zo’n avond een beetje een andere oplossing, een boek of iets waar je mee 
bezig bent. Maar als er iets verrassends of zoiets plaatsvindt, dan kun je er ook echt mee bezig 
zijn en dan ga je je er ook in verdiepen.”  
Dhr. Rijntjes ervaart de confrontatie met onvermogen in het volgende fragment op 
verschillende manieren. Eerst wordt het fragment beschreven en dan zal ik de confrontaties, die 
ik erin lees, toelichten.  
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MAHO 6226 Dhr. Rijntjes: 05:47 “Ja, ik vind het verschrikkelijk dat ze moet lijden, ik vind het 
nog veel erger dat ze er geen begrip voor heeft. Ik heb zonet al gezegd zij heeft de typisch 
calvinistische gedachte waarom moet mij dit allemaal overkomen, wat heb ik gedaan. Met 
andere woorden haar lijden voert haar terug naar een verleden dat dan wel heel erg slecht moet 
zijn om zo ziek te zijn. Ik vind dat, … bij medicijnen heb je een bijwerking. Ik vind dit een 
bijwerking van haar pijn, van haar lijden. die bijwerking is vaak erger dan het lijden zelf.” 
Op de eerste plaats is er een confrontatie met het lijden en onvermogen van mevrouw, die zo 
goed en zo kwaad als dat kan moet zien te leven met een beschadigd brein. Dat is aldus meneer 
Rijntjes verschrikkelijk. Op de tweede plaats is er de confrontatie met de complicerende factor 
dat mevrouw haar lijden ziet als een vergelding voor eerder slecht gedrag, daarmee lijdt 
mevrouw aan de betekenis die zij het lijden geeft in haar leven, namelijk een straf voor 
vermeend slecht gedrag. Dhr. Rijntjes zegt dat dat vaak erger is dan het lijden zelf.  
Dhr. v.d. Heijden ervaart onvermogen in de dramatische toestand die hij regelmatig ervaart 
wanneer het gedrag van mevrouw moeilijk hanteerbaar is.  
MAHO 5910 Dhr. v.d. Heijden 15:38 “Dat is een bijna dramatische toestand altijd want ze 
vindt het heel erg vervelend als ik wegga. En ze maakt er meestal een drama van, dat ze mee 
wil. Ik heb haar dus ook maar een enkele keer hier gelaten omdat ik denk dat als ze eenmaal 
hier is wil ze nooit meer weg.”  
Het zou nog interessant zijn om te achterhalen wat voor meneer het meest dramatische is aan 
het drama dat plaatsvindt. Uit de rest van het interview maak ik op dat het kan gaan over dat 
mevrouw heel erg boos kan worden en kan gaan schreeuwen. Dat kan meneer dramatisch 
vinden voor mevrouw en/of voor zichzelf. Ook kan het drama zitten in het niet weten hoe ermee 
om te gaan. Omdat hier onvoldoende doorgevraagd is komen we niet te weten met welk 
onvermogen meneer v.d. Heijden precies geconfronteerd is. 
Voor mevrouw v.d. Bosch is de confrontatie met onvermogen gekoppeld aan de 
onmogelijkheden die meneer heeft na een leven vol mogelijkheden. 
MAHO 6032 mw. v.d. Bosch 05:55 “Alleen ja ik bedoel, het is zo triest dat iemand die altijd 
zo vol leven vol dinges was en ja dan zit ie daar en dan denk ik ach god.” “Ja?” “Dat vind ik, 
ja ze zeggen wel eens je hart bloedt maar dat is wel vaak zo”. 
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Wederom door de quote van mevrouw kwam ik tot een wijziging van de constituent. Eerst 
betitelde ik deze constituent als een confrontatie met lijden. Maar dat leek te concreet, het ging 
om de confrontatie met iets op een hoger abstractieniveau. Zo kwam ik op een confrontatie met 
onvermogen. 
Ten slotte licht meneer Rijntjes nog een nieuwe confrontatie met onvermogen toe. 
MAHO 6227   Dhr. Rijntjes 01:27 “Dat neemt niet weg dat M. ook wel momenten heeft dat zij 
zegt het is wel genoeg zo. Dan zou ze dus eigenlijk gewoon willen inslapen en dat stuk 
verantwoordelijkheid, dat ik haar overigens wel gun, kan ik niet nemen, kan niemand nemen.” 
“Nee”.  “En daar zit ik nog wel eens mee, die wens om je hoofd neer te leggen en niet meer 
wakker te worden dat ik daaraan niet kan voldoen.” “Ja”. “Dat vind ik soms spijtig dat dat niet 
kan.”  
Dit is de derde vorm van onvermogen waarmee Dhr. Rijntjes wordt geconfronteerd. Een 
onvermogen in verantwoordelijkheid nemen. Lijdzaam toe moeten zien bij lijden. 
Reflectie bij het fragment van Dhr. Rijntjes 
Bij het analyseren en beschrijven van het voorgaande fragment voel ik een zekere weerstand 
opkomen in het beschrijven van wat ik zie. Op het moment dat ik de drie vormen van 
confrontatie met onvermogen en lijden van Dhr. Rijntjes op een rijtje heb gezet lijkt de zaak 
helder. Wat ik daarmee niet heb kunnen uitdrukken en wel heb gezien is de pijn in het gezicht 
van Dhr. Rijntjes. De pijn die meneer lijdt aan het lijden van zijn vrouw, resoneert bij mij en is 
met geen pen te beschrijven. Misschien is dat wel waar woorden tekort schieten en film 
aanvullend kan zijn. 
 
Een aantal betekenissen van ervaringen met confrontatie van onvermogen lieten zich clusteren 
rond acceptatie, afstand nemen van wat verwacht werd, loslaten van ideaalbeelden. Dhr. 
Pannevis herkent de fasen van rouw bij zichzelf en onderstreept het belang van vroegtijdig 
accepteren van wat niet meer kan.  
MAHO 6027 Dhr. Pannevis 14:10 “Dat er dus heel veel zou gaan veranderen en dat je heel veel 
verwachtingen die je zelf had van hoe dat leven dan ingevuld zou kunnen worden, dat je daar 
rigoureus in moest gaan wieden en dat je moest accepteren dat je aan sommige dingen niet zou 
toekomen, dat was toch wel een soort rouwproces met alle fasen die daarbij horen, denkend aan 
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Kübler-Ross38”. “Hm.”  “En gelukkig word je je tijdens dat proces dan ook bewust dat je in dat 
rouwproces zit. Waardoor je er toch weer als het ware naar kan kijken.” 
Globaal stelt Kübler-Ross vijf fasen voor in het stervensproces: ontkenning, ergernis en woede, 
marchanderen, depressief reageren en tenslotte aanvaarding. Een te strakke schematisering 
wordt verworpen. Deze fasering komt niet bij iedereen voor, het verloop is niet continu, en, 
soms hervat men het hele proces bij het begin nadat aanvankelijk verwerking leek op getreden. 
Dhr. Rijntjes benadert de problematiek realistisch, zich voegend naar de werkelijkheid die zich 
aandient. Het is gewoon zo.  
MAHO 6227 Dhr. Rijntjes 16:07 “Ik ben een techneut en ik denk realistisch en het realisme is 
gewoon dat er ergens in haar lijf iets is misgegaan dat niet meer te herstellen is. Nou dat heb je 
maar te accepteren.” 
Mw. v.d. Bosch maakt een onderscheid tussen haar verstand en haar gevoel. Als mevrouw enkel 
op haar gevoel afgaat redt zij het niet daarom zoekt mevrouw steun in het redeneren. Meestal 
gaat het goed om het dan te accepteren. Mevrouw geeft ook aan dat dat zijn grenzen heeft.  
MAHO 6031 Mw. v.d. Bosch 20:09 “Als je alleen maar op je gevoel afgaat dan kun je er niet 
tegen.” “Dan kun je er niet tegen.” “Nee en je moet het echt met jezelf zo beredeneren je moet 
je er niks van aan trekken, het is nou eenmaal zo, dus accepteer dat nou en meestal gaat dat 
goed, alleen er zijn natuurlijk grenzen.” 
 
5.2.4 “TERWIJL DE BALANS BEWAAKT WORDT OM HET ZELF NIET TEKORT TE DOEN”  
 
De constituent “de balans bewaken om het zelf niet tekort te doen” werd zichtbaar in 
verschillende uitlatingen van mantelzorgers. Mw. v.d. Bosch benoemt het in relatie tot een 
psychologisch advies dat zij ontving.  
                                                                
38 Kübler-Ross (1926-2004) is een van de eerste rouwdeskundigen die in kaart bracht wat een mens doorleeft bij 




MAHO 6031 mw. v.d. Bosch 15:04 “Dat heeft een van de psychologen hier … die heeft mij 
toen gezegd” ‘Het is beter dat u zelf een beetje goed blijft daar helpt u hem meer mee, dan dat 
u uzelf gaat forceren en dingen doet waar u eigenlijk niet tegen kunt.” “O ja?” “Ja, nou, dat heb 
ik toen geaccepteerd.” 
Het lijkt er in het gesprek met mevrouw v.d. Bosch op, maar ook bij andere mantelzorgers 
speelt dat, dat het problematisch is wanneer aandacht aan het zelf wordt besteed. Een 
psychologisch advies maakt in het geval van mw. v.d. Bosch dat het gemakkelijker te 
accepteren is dat dat nodig is. Dhr. Hoebink verwoordt het zo dat goede zelfzorg ook goed is 
voor zijn vrouw. Daaruit lijkt op te maken dat pure zelfzorg zonder goedkeuring lastig kan zijn.  
MAHO 5915 Dhr. Hoebink 03:55 “En dat is ook goed voor haar, dat merk ik. Dat ik zelf wat 
doe in mijn eigen wereldje. Dan sta ik ook onbevangener tegenover haar. Ik moet niet te zwaar 
gepreoccupeerd raken.” 
Dhr. Rijntjes vertelt dat hij in gedachten er altijd mee bezig is. Ik begrijp uit zijn woorden dat 
hij bedoelt met altijd bezig met het welbevinden van zijn vrouw. Meneer ziet daarin juist een 
reden om aan goede zelfzorg te doen. Zijn vrouw, als enige van de partners in de context van 
dit onderzoek, ondersteunt dat vaak. 
MAHO 6226 Dhr. Rijntjes 12:40 “Het is in gedachten, dat ik er altijd mee bezig ben. Dat 
betekent het zeker voor mijn leven. En op de tweede plaats, juist omdat het dat betekent voor 
mijn leven realiseer ik me dat ik mezelf ook niet tekort moet doen. Want dat gevaar zit erin. 
(13:38) Het gevaar is groot. Dat op de eerste plaats. En het is een voortdurend gevecht dat je 
voldoende aandacht aan je zelf toch besteedt. En als ik het niet doe dan word ik er toch aan 
herinnerd door M. die zelf vaak genoeg zegt: ‘Denk erom dat je toch voldoende tijd voor jezelf 
vrijhoudt.’”.   
Bij de mantelzorgers speelt dat het ‘aandacht geven aan jezelf’ gewogen lijkt te worden aan de 
behoefte van de partner om aandacht te krijgen. Steeds lijkt er een externe legitimatie voor 
nodig, een psycholoog, een redenatie die uitkomt op het idee dat het voor de partner ook beter 






5.2.5 “DAT VEEL BREDER BEZIEN EN BENOEMD KAN WORDEN DAN MANTELZORGER.” 
 
In het begin van de film wordt het begrip mantelzorger door deelnemers onder de loep 
genomen. Geen van de deelnemers voelt zich mantelzorger zij voelen zich partner of vrouw 
maar de relatie laat zich niet kenmerken door de term mantelzorger. Zou dat bij de essentie van 
mantelzorgen kunnen horen? Ik ga de uitlatingen onderzoeken. De volgende reacties zijn 
illustratief. 
MAHO 5913 Dhr. Hoebink 16:18 “Ja, nou een mantelzorg…. het komt ook een beetje, het is 
een beetje Bijbels bijna. (16:28) Dat je dus iemand met de mantel der liefde omringt he… 
(15:00) Kijk als het je vrouw betreft voel je je geen mantelzorger. En eh, ik begrijp wel, ik vind 
het op zichzelf wel een aardig begrip… eh, hebben ze wel goed bedacht. En eh, bovendien is 
het zo, situaties zijn heel verschillend want zij heeft natuurlijk ja eh een soort levenslange 
alomvattende zorg. Dus ik ben wel mantelzorger. Maar heel essentiële verantwoordelijkheden 
die liggen bij de zorgafdeling. En eh, ik kan dus, ik kan dus een beetje complementair werken 
als mantelzorger. He, eh, …maar ik voel me natuurlijk echtgenoot en niet zozeer mantelzorger.” 
Meneer Hoebink onderzoekt in dit fragment of de term past. De Bijbelse achtergrond van de 
term, de verantwoordelijkheden, de term bezien vanuit het perspectief van de zorgvraag van 
mevrouw, om tot de conclusie te komen dat meneer vooral echtgenoot is. 
Meneer Rijntjes voelt zich niet een mantelzorger. Hij vindt het begrip dubieus. Meneer houdt 
zich aan een gemaakte afspraak en doet dat uit liefde. 
MAHO 6226 Dhr. Rijntjes 07:38 “Ik vind het dubieus omdat ik mij niet als mantelzorger voel. 
Maar wij hebben destijds toen wij onze samengang hebben bevestigd, met een … 
samenlevingscontract, hebben wij afgesproken for better and for worse. en we zijn nu met dat 
worse deel bezig. en dat hoort gewoon bij onze afspraak en dat hoort ook bij de liefde die je 
voor elkaar hebt.” 
Ook voor mevrouw v.d. Bosch past de term mantelzorger niet. Meneer is min of meer haar kind 
geworden. En het gaat erom het kind te behoeden. Mevrouw herhaalt het begrip ook niet meer. 
Het is voor haar dat de relatie meer gedefinieerd wordt als het hebben van een kind. 
MAHO 6031 Mw. v.d. Bosch 22:16 “Nou eigenlijk relatie is, hm, nou ja hij is eigenlijk min of 
meer mijn kind geworden.” “Uw kind geworden…”. “Ja, de zorg, als je eerst een kind hebt dan 
probeer je ook dat zijn of haar leven zo goed mogelijk gaat. Behoeden voor beroerdigheid. E n 
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dat is het eigenlijk nu ook …” “Ja…”  (stilte) … Zo is het ook.” “Ja, want vroeger, ja dan was 
het toch eigenlijk ook mijn maatje en dat is het niet meer. Dus nu, ja eigenlijk….  dus ja 
beschouw ik, nee, dat is niet zo … maar dat ik hem eigenlijk als kind heb.” 
Meneer Pannevis is de enige die het woord mantelzorgen gebruikt. Opvallend is echter dat hij 
het woord gebruikt om aan te geven welke actie hij uitvoert en niet zozeer om uiting te geven 
aan de relatie tot zijn vrouw. Ik ben aan het mantelzorgen, als werkwoord.  
MAHO 6029 Dhr. Pannevis ca. 08:45 “Dat vind ik ook wel gek. Dat verbaast mij eigenlijk ook 
wel en mensen om mij heen, die vinden … vragen daar ook wel eens naar. Hoewel niet zo 
direct. En die zeiden: ‘Hoe kan dat nou jullie waren ‘Grund verschieden’ en jullie deden niet 
zoveel met elkaar meer en nou ben je dus heel intensief aan het mantelzorgen. Hoe kan dat 
nou?’ Nou ja… en eh, ja ik denk dat het feit dat je partner iets overkomt waar die zelf niets aan 
kan doen, waar die geen ‘schuld’ aan heeft… -neem het andere geval waarin iemand een 
lifestyle heeft ontwikkeld die maakt dat hij dus allemaal kwalen krijgt-… denk ik dat ik er dan 
anders in zou staan. Dan bij dit, bij die dementie. 
Meneer Rijntjes benadert in het volgende fragment het begrip ‘mantelzorg’ vanuit een 
theoretische beschouwing. Ik heb geaarzeld om dit fragment te kiezen. Gaat het voldoende over 
de ervaring van meneer Rijntjes of is het een verhandeling, meer een rationalisatie? Ik meen 
dat het mogelijk toch van waarde kan zijn omdat meneer Rijntjes duidelijk maakt wat hij voelt 
bij het begrip mantelzorg, uitgevoerd vanuit plicht, terwijl hij vanuit liefdevolle zorg opereert. 
Ik meen in het fragment te constateren dat hij in eerste instantie mantelzorg wil dekwalificeren 
maar gaande het betoog toch kiest voor een waaiervorm van mantelzorg met twee uitersten.  
MAHO 6226 Rijntjes: 08:51 “En ik zie inderdaad mantelzorgers die alleen maar de plicht 
voelen om met anderen bezig te zijn. (09:31) En dan is dat meer plichtethiek en ja plichtethiek 
is, hoe noemen ze dat, moreel auto… autisme. ik vind dat een mooie uitdrukking. (10:35) Je 
bent in feite toch weer met jezelf bezig. Je hebt een soort van behoefte om er voor iemand te 
zijn maar het is wel helemaal je eigen behoefte, die op die wijze bevredigd wordt. En dat vind 
ik de negatieve kant van de naam mantelzorger. 11:35 “Ik eh…, ik meen dat ik de beide kanten 
van mantelzorg heel nadrukkelijk -er zit natuurlijk van alles tussen- er zijn allerlei varianten 
maar de uiterste kant is dat moreel autisme en de andere kant is liefdevolle zorg…” 
Kort samengevat zijn de ervaringen ten aanzien van het begrip ‘mantelzorger’: “Als het je 
vrouw betreft voel je je geen mantelzorger”, “een aardig begrip”, “dubieus”, “het is geen 
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mantelzorg maar een afspraak uit liefde”, “hij is eigenlijk meer mijn kind geworden”, “het is 
een taak die ik doe omdat mijn partner geen schuld heeft aan de aandoening”, “mantelzorg gaat 
van moreel autisme tot liefdevolle zorg”.  
Deelnemers benoemen een breed palet aan termen en begrippen waarmee men de eigen 
‘zorgrol’ zou benoemen, zelden echter als mantelzorger. Als deze term wordt gebruikt dan is 
het als aanduiding van de taak die uitgevoerd wordt, zoals in het geval van Dhr. Pannevis. 
Meneer verbaast zich met zijn vrienden over zijn veelvuldig mantelzorgen terwijl hij toch altijd 
zo totaal anders was dan zijn vrouw. Opmerkelijk is de uiteenzetting van Dhr. Rijntjes waarin 
mantelzorgen wordt geschetst met ook een negatieve connotatie, die van moreel autisme. De 
term kende ik nog niet. Het verschijnsel komt me wel bekend voor. Deze variant wordt in het 
perspectief geplaatst van een waaier van mogelijkheden waarbij liefdevolle zorg het andere 
uiterste is.  
De ervaringsverhalen van de deelnemers schetsen een beeld waarbij het begrip mantelzorger 
niet lijkt te passen bij de woordkeuze van de deelnemers, “Als het je vrouw betreft voel je je 
geen mantelzorger”. Dat roept vragen op. 
Als de deelnemers aan het interview zich niet herkennen in het begrip mantelzorger heb ik dan 
de verkeerde mensen gevraagd voor mijn onderzoek?  
Als ik reflecteer op hoe de werving van deelnemers is verlopen heb ik blijkbaar mensen gekozen 
die zich niet heel erg aangesproken voelen door dat begrip. Een mogelijke conclusie, gezien de 
reacties, kan zijn dat partners van mensen met ernstige dementie zich niet zonder meer erg 
aangesproken voelen door het begrip mantelzorger omdat een voorliggende rol, die van 
echtgenoot, of een relatie zoals ten opzichte van een kind, passender lijkt. Daarom is het te 
overwegen om te kiezen voor het begrip familie of naasten boven het begrip mantelzorger 
wanneer wij mantelzorgers van bewoners in huis aan willen spreken. 
 
5.2.5  REACTIE VAN DEELNEMERS OP DE CONSTITUENTEN  
 
Een manier de onderzoekspraktijk zorgethisch te benaderen is de zorgpraktijk te 
doordenken met de theorie over de vier fasen van Tronto (2009), later uitgebreid met een vijfde 
fase. Goede zorg kenmerkt zich door het herkennen van de zorgvraag, de verantwoordelijkheid 
op zich nemen voor de zorgvraag, de vaardigheden bezitten om de zorg uit te voeren en de 
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zorgvrager de gelegenheid bieden te reflecteren op de zorg (p. 127-137). De vijfde fase kent 
een politieke dimensie die bijdraagt aan democratisering van de samenleving. Wie zitten er aan 
tafel bij dit onderzoek, welke verstilde stem wordt gehoor gegeven (Tronto, 2013)?  
 
Om de reactie op de dataverzameling van deelnemers te horen (fase vier en vijf van Tronto) 
heb ik hen uitgenodigd voor een viewing van de ruwe montage en de conceptbevindingen. De 
uitnodiging en het programma van de bijeenkomst (zie bijlage 4) werd door vier van de vijf 
deelnemers aan het onderzoek bezocht. De vijfde deelnemer was verhinderd en heeft de film 
toegestuurd gekregen en zijn reactie mondeling gegeven.  
In de voorbereiding van deze bijeenkomst heb ik het programma doorgesproken met 
mijn scriptiebegeleider. Ik kwam erachter dat ik de belangrijkste vraag er niet in had 
opgenomen: “Wat vindt u van de film?” Leegte laten, die ingevuld kan worden door de ander, 
in plaats van, in de drang het goed te willen doen, de ruimte bezetten. Net op tijd ingezien. Een 
leerpunt. 
De reacties op de viewing van de eerste montage waren positief. “Ik vind dat je de betekenis 
van ‘mantelzorger zijn’ buitengewoon goed hebt getroffen”. En ook kritisch: “Waar is 
hoofdstuk 7? Ik mis nog iets.” Daarnaast waren de non-verbale reacties tijdens het kijken 
ontroerend. Iedereen was stil en geconcentreerd aan het kijken. Ik zag intens meeleven en 
tranen. 
Het volgende hoofdstuk in de film moest er komen volgens de deelnemers. Het gaat om het 
thema ‘reflecteren en leren’. Dit thema past bij de maçonnieke uitgangspunten omdat 
vrijmetselaren persoonlijke ontwikkeling tot het einde van hun leven centraal stellen. 
Bovendien is het ook een manier om de werkelijkheid aan te kunnen, zo geeft een van de 
geïnterviewden weer. Aanvankelijk wilde ik de montage niet uitbreiden. Er zijn zoveel meer 
onderwerpen die niet in de film terecht zijn gekomen (bijvoorbeeld lichamelijkheid, het 
levenseinde, ervaringen met zorgprofessionals enz.). Toch heb ik voor dit onderwerp een kleine 
uitzondering gemaakt en een paar uitspraken opgenomen in een vernieuwde filmmontage. 
Tegelijk zijn de beelden van de muzikanten verdwenen (te afleidend) en is de montage 
gefinetuned. 
Mw. v.d. Bosch bracht tijdens de viewing in dat het haar opviel dat zij de enige was die de 
relatie met haar man veranderd vond, in die zin, dat deze lijkt op het zorgen voor een kind. Een 
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kind behoed je ook voor gevaar en je hoopt dat zijn of haar leven zo goed mogelijk gaat. 
Mevrouw v.d. Bosch dacht dat het feit dat zij een vrouw is daar misschien mee te maken heeft. 
Het zorgen voor de kinderen was in haar huwelijk toebedeeld aan haar, haar man was vaak lang 
weg naar het buitenland voor werk, mevrouw had de dagelijkse zorg voor de kinderen. Dit punt 
wordt nader besproken in paragraaf 6.1. 
Dhr. Pannevis vulde de essentie nog aan met de opmerking dat tijdens het bezoek aan zijn 
vrouw op de zorgafdeling hij eigenlijk voortdurend de zorgmedewerkers aan het bemoedigen 
was. Dit is voor mij een geheel nieuw perspectief op mantelzorgen. Ik heb dit nog nooit zo 
opgevat. Tegelijk herken ik wat meneer zegt, bij andere mantelzorgers en in mijn eigen rol als 
mantelzorger.  
Aan het eind van Hoofdstuk 5 heb ik een licht teleurgesteld gevoel. De film zou zonder al deze 
woorden voor zichzelf kunnen spreken, beter zelfs wellicht. Ik ervoer, voor het schrijven van 
hoofdstuk 5, na de montage van de film dat ‘het werk gedaan was’. Na hoofdstuk 5 geschreven 
te hebben lijkt er iets verloren gegaan. Het is net of de film nu is ingekaderd, daarmee 
geparkeerd en in hoofdstuk 5 zodanig verwoord dat het in het reguliere kader van het 
onderzoeksverslag ‘mee kan’ terwijl de woorden tekort schieten. Misschien is het de overgang 
van filmtaal naar geschreven taal die ik als een reductie ervaar (Van Manen, 2015). 
Of is hier gebeurd waar Levinas op doelt als hij over ‘het gelaat van de Ander’ zegt: ”Zodra 
men wat hier te ‘zien’ en te ‘horen’ is tot evidenties wil herleiden ontsnapt het aan de greep. 
Dat noemt Levinas ‘alternantie’ of ook wel ‘ambiguïteit’ …” (Levinas, p.447)? 
Mogelijk zou ik deze ervaring van lichte teleurstelling kunnen omzetten naar onderzoek. Hoe 
kan ik meer te weten komen over hoe beeldende kunst dienstbaar kan zijn aan onderzoek doen 
(Johnson, Parry, 2016, p.260)?  Hoe is dat in het bijzonder voor het gebruik van film? Is het 
altijd nodig om uiteindelijk de bevindingen in taal om te zetten en is film ook niet een taal (zie 
paragraaf 4.5.4)? Een andere optie kan zijn te bestuderen hoe de wijze van het presenteren van 
bevindingen van onderzoek, bijvoorbeeld in de vorm van een viewing van een fenomenologisch 








H6 ZORGETHISCHE ANALYSE EN DISCUSSIE 
 
In dit fenomenologisch onderzoek zijn mogelijke betekenissen van ervaringen van 
mantelzorgers boven komen drijven en geformuleerd in de essentie. De essentie is verfilmd en 
beschreven in hoofdstuk 5. De essentie lijkt te cirkelen rondom de betekenissen ‘relationaliteit’ 
en ‘lijden’. In hoofdstuk 3 werd beschreven hoe de begrippen ‘relationaliteit’ en ‘lijden’ kunnen 
worden begrepen, denkend vanuit een theoretisch kader. In dit hoofdstuk worden de theorie en 
empirie verbonden: hoe kan de mogelijke betekenis van de ervaringen (begrensd tot de 
begrippen ‘relationaliteit’ en ‘lijden’) begrepen worden wanneer doordacht met theorie. En vice 
versa, hoe kunnen de bevindingen uit dit onderzoek de concepten ‘relationaliteit’ en ‘lijden’, 
zij het waarschijnlijk in zeer bescheiden mate, verrijken. Op deze manier is geborgd dat theorie 
en empirie niet als onderzoeksonderdelen naast elkaar staan maar, als in een 
lemniscaatbeweging, elkaar beïnvloeden. Hierdoor wordt een antwoord gezocht op deelvraag 
drie: Welke betekenis voor goede zorg in ons huis kan verleend worden aan deze bevindingen 
vanuit empirie en theorie?  
6.1. BEGRIP: RELATIONALITEIT 
 
Deze paragraaf brengt het theoretisch concept ‘relationaliteit’ in verbinding met de 
essentie van de geleefde ervaringen van de mantelzorgers.  
6.1.1 RELATIONALITEIT: THEORIEËN EN BEVINDINGEN EN VICE VERSA 
Mantelzorgers geven in de essentie aan dat hetgeen zij doen veel breder bezien en benoemd kan 
worden dan mantelzorgen. Ten eerste is de relatie in de zorgpraktijk intenser dan de term 
mantelzorgen weergeeft en ten tweede is de onderliggende reden van waaruit het mantelzorgen 
plaatsvindt groter dan het begrip aangeeft.  
Nadat ik de teksten van dhr. Rijntjes een aantal keer had gehoord viel het me op dat er 
mogelijk toch ook enige aansluiting is bij de plichtethiek van Kant. Dhr. Rijntjes zegt daarover:  
MAHO6226 07:38: “… Maar wij hebben destijds, toen wij onze samengang hebben bevestigd 
met een samenlevingscontract, hebben wij afgesproken ‘for better and for worse’. En we zijn 
nu met dat ‘worse’ deel bezig. en dat hoort gewoon bij onze afspraak en dat hoort ook bij de 
liefde die je voor elkaar hebt.” 
 
 57 
 ‘For better and for worse” kan duiden op een plicht die men op zich heeft genomen om ook 
in slechtere tijden er voor elkaar te zijn. Een plicht op zich nemen kan ook liefde zijn. Meneer 
Rijntjes bevestigt dat ook in de toevoeging op het laatst: “En dat hoort ook bij de liefde die je 
voor elkaar hebt”. In de interpretatie van Kant door Korsgaard lijkt dit te schuren: “Zorgen voor 
een naaste uit plicht is iets anders dan zorgen voor iemand vanuit de innerlijke drang om ‘het 
goede’ te doen of zorgen uit liefde (Korsgaard, 2010, p.38)”. Wellicht is er in de praktijk toch 
meer verwevenheid tussen de uiteinden van de waaier. Misschien kunnen we ten aanzien van 
de zorgrelatie ook beter driedimensionaal denken, in bolvormen, beter dan twee dimensionaal, 
in een waaier met twee uitersten.  In dat beeld kunnen ‘zorgen uit plicht zonder liefde’ en zorgen 
uit plicht met liefde’ naast elkaar bestaan en wellicht komt er dan ruimte voor een schijnbare 
tegenstelling: ‘zorgen uit plicht zonder liefde’ die uit liefde is ontstaan. Maar daar is nog geen 
bewijs voor. Uit de verbinding tussen empirie en theorie kan geconcludeerd worden dat 
mantelzorgers zich partner, echtgenoot, man of vrouw voelen (begrippen die de relatie 
weergeven) waarin liefde een drijfveer is. Het begrip mantelzorgen als activiteit gebruiken zij 
hooguit gekoppeld aan een uit te voeren taak. Voor goede zorg zou dat kunnen betekenen dat 
mantelzorgers aangesproken worden op een manier waarvan zij zelf vinden dat die het beste bij 
hen past en bij de waarde die de relatie heeft: familie, naaste, verwant.  
Een tweede interessante verbinding tussen empirie en theorie betreft de constituent “een 
voortdurende zoektocht naar contact met de ander”, hier vorm gegeven in de gedachte van dhr. 
Hoebink:  
MAHO 5914 1:20 “Als het lukt, of als zij… nou lukt kun je niet zeggen, als zij dat opbrengt 
dan heb ik echt een goede dag “. “Ja.” “Dan ga ik ook weg van de afdeling en dan kun je ook 
weer verder denken he…” “Ja, dan kun je weer verder denken…” “Ja dan kun je weer verder 
denken en dan kun je ermee bezig zijn.” 
en de tekst van Held waarin zij zegt:  
“… and that there are highly moral aspects in developing the relations of caring that enable 
human beings to live and to progress.” (Held in Copp, 2007, p. 538).  
Held heeft het over vooruitgang, dhr. Hoebink gebruikt een vergelijkbaar begrip ‘verder 
denken’. Als er een vorm van contact is ontstaan in de relatie met mevrouw Hoebink dan kan 
meneer weer verder (denken). Het mogelijk maken van vooruitgang is dus niet alleen 
voorbehouden aan degene voor wie de mantelzorger zorgt maar kan ook opgaan voor de 
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zorgverlener. Door de ervaring van dhr. Hoebink te verbinden met de tekst van Held wordt dit 
accent me duidelijk en ervaar ik meer wederkerigheid dan voor ik deze verbinding maakte.  
Hierdoor wordt ook de theorie van Kittay onderstreept wanneer zij schrijft over ‘nested 
relations’, een zorgmodel waarin erkenning is voor het feit dat zorgverleners ook behoeften 
hebben (Kittay, 1999).  Dat deze zorg ook van de mantelzorgers komt is voor mij een nieuwe 
invalshoek. Dhr. Hoebink lijkt met zijn ervaring van ‘verder kunnen denken’ de gedachte van 
Levinas te onderstrepen wanneer deze zegt: “Het is niet jij die de wereld een plaats geeft, maar 
het is de Ander die jou aanspreekt, appelleert en jou een plaats geeft (ibid.)” (Levinas, 1985). 
Een verbreding van het begrip mantelzorgen (ook een constituent van de essentie) is te vinden 
in het volgende. Denkend aan de theorie van Kittay, die schrijft over het belang van het 
ondersteunen van de zorgverleners in ‘nested relations” (Kittay, 1999) lijkt de uitspraak van 
Meneer Pannevis relevant als hij zegt tijdens de viewing van de ruwe montage: “Ik zou nog 
willen benadrukken dat je als mantelzorger eigenlijk voortdurend bezig bent om de zorg te 
bemoedigen…”. Dit was een kantelpunt in mijn beeldvorming over de mantelzorger, een 
volkomen nieuwe benadering van het web van zorg rondom mevrouw Pannevis. De 
mantelzorger zorgt niet alleen voor zijn partner, ontlast niet alleen het zorgpersoneel maar 
bemoedigt het personeel. Een actieve steunende rol op een plek waar die niet werd verwacht. 
Daarmee wordt de interpretatie van ‘nested relations’ verbreed. Voor goede zorg kan dit inzicht 
betekenen dat voor deze vorm van ondersteuning erkenning komt en erkentelijkheid.  
De constituent “…veel breder bezien kan worden dan mantelzorgen”, hier weergegeven in de 
geleefde ervaring van mw. v.d. Bosch en geplaatst naast theorieën  van Ruddick, levert het 
volgende.  
In de film zegt mw. v.d. Bosch: MAHO 6031 22:16 “Hij is eigenlijk min of meer mijn kind 
geworden” “Uw kind geworden…” “Ja, de zorg… als je eerst een kind hebt, dan probeer je ook 
dat je zijn of haar leven zo goed mogelijk gaat behoeden voor beroerdigheid en dat is het 
eigenlijk nu ook…”. ‘Behoeden voor beroerdigheid’ doet denken aan ‘protection’ en 
‘preservation’, benoemd door Ruddick, die een ethiek nastreeft van bescherming, voeding en 
training zoals die bestaat in moederlijke zorg (1995). Tijdens de viewing van de ruwe montage 
valt het mw. v.d. Bosch op, dat zij als enige de relatie benoemt in de moeder-kind vorm. Zij 
koppelt dit aan het feit dat zij vroeger voor de kinderen zorgde in het gezin. De vraag die daaruit 
voortvloeit is hoe mannelijke mantelzorgers hier naar kijken. Dit is niet onderzocht en kan 
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daarom hier niet verder worden uitgewerkt. Mogelijk ligt hier een aanknopingspunt voor 
vervolgonderzoek.  
De reacties van dhr. Pannevis en Mw. v.d. Bosch zijn tijdens de viewing uitgesproken en in dit 
hoofdstuk meegenomen als bevindingen uit empirie. Het is discutabel of dat juist is in 
wetenschappelijke zin. Men kan zeggen dat deze reacties geen deel uitmaken van de data, ze 
zijn niet gearchiveerd en niet traceerbaar. Aan de andere kant heb ik bewust een bijeenkomst 
belegd om stem te geven aan de doelgroep over wie dit onderzoek gaat tijdens de 
dataverzameling. Wellicht was het omwille van de nauwkeurigheid van onderzoek beter 
geweest om het gesprek tijdens de viewing op te nemen en net als de interviews uit te werken 
als onderdeel van de dataverzameling. Ik heb dat niet willen doen om niet weer ‘iets te vragen’ 
van de deelnemers.  Nu heb ik iets gekregen zonder te vragen en besloten deze twee uitspraken 
hier te gebruiken, zij het met aarzeling. 
Dhr. Hoebink zegt over relationaliteit het volgende: 
MAHO 5914 02:04: “Ik heb nog niet echt literatuur gelezen over dementie of alzheimer. Daar 
was ik in het begin ook helemaal niet toe gemotiveerd en dat zal ik… omdat je dan toch het 
gevoel hebt …of het dan bijna, heel cru gezegd, toch een object voor je wordt …”. In deze 
aarzeling licht een wereld van respect voor de ander, die terug te vinden is bij onder meer 
Levinas: “In de heerschappij van het subject is er geen plaats meer voor een werkelijk ethische 
verhouding met de Ander.39” (1985). Hier zou de theorie van betekenis kunnen zijn voor de 
praktijk. Wanneer dhr. Hoebink zou kunnen ervaren door de theorie van Levinas eigen te maken 
hoezeer hij de ander al respecteert en als zijn gelijke bejegent dan zou meneer bevrijd van lasten 
zich kunnen oriënteren in de literatuur om tot nog meer begrip te komen. Hier is de theorie 
dienend aan de praktijk.  
De verwevenheid van identiteiten (Van Nistelrooij, Visse, Spekkink & De Lange, 2017) is terug 
te vinden in verschillende uitspraken van de geïnterviewden. Een voorbeeld is de uitspraak van 
dhr. Rijntjes waarin hij aangeeft dat zijn vrouw hem erop attendeert aan goede zelfzorg te doen:  
                                                                
39Geraadpleegd van  https://www.filosofie.nl/emmanuel-levinas.html op 15 juni 2019. 
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MAHO 6226 13:50 “…En als ik het niet doe dan word ik er toch aan herinnerd door Mies die 
zegt: ‘Denk erom dat je ook voldoende tijd voor jezelf vrijhoudt.’” Zelfzorg is daarmee, hoe 
paradoxaal dat ook klinkt, eveneens een zorg van de ander geworden.  
 
6.1.2 OPBRENGSTEN VAN DE DIALOOG 
 
Samengevat worden de opbrengsten uit de dialoog tussen empirie en theorie rondom 
‘relationaliteit’ hier puntsgewijs opgesomd: 
-Mantelzorgers voelen zich minder thuis bij het begrip ‘mantelzorgers’ omdat de relatie intenser 
is dan dit begrip omvat. Ook ervaren zij dat de drijfveer van waaruit zij zorgen veel dieper ligt 
dan het begrip mantelzorgen. 
- ‘Zorgen uit plicht zonder liefde’ en ‘zorgen uit plicht met liefde’ kunnen wellicht naast elkaar 
bestaan en misschien komt er dan ruimte voor een nieuwe (schijnbare tegen-)stelling: ‘zorgen 
uit plicht zonder liefde, die uit liefde is ontstaan’. Dat zou een onderwerp van onderzoek kunnen 
zijn. 
- Held (2006) zegt: “… and that there are highly moral aspects in developing the relations of 
caring that enable human beings to live and to progress.” De laatste woorden kunnen mogelijk 
zo gelezen worden dat de vooruitgang ook bij de zorgverlener gerealiseerd wordt, door de 
zorgvrager. Dit kan een verrijkend licht(je) werpen op de theorie van Held. Het verdient 
nuancering omdat Held dit wellicht zelf ook elders in haar publicaties aan het licht heeft 
gebracht.  
- Het beeld van “nested relations” zoals geschetst in de theorie van Kittay kan misschien 
doorontwikkeld worden naar een 3D-versie waarin dwarsverbanden van ondersteuning 
zichtbaar worden omdat zorgvragers ook voor vooruitgang van mantelzorgers zorgen en 
mantelzorgers zorgmedewerkers bemoedigen. Ik zeg misschien omdat uitvoeriger onderzoek 
nodig is om te kunnen vaststellen of dat zinvol is om te doen.  
-Hoe mantelzorgers de relatie beschouwen zou onderwerp van onderzoek kunnen zijn. Is 
moederende of moederlijke zorg een goed model zijn, wie is subject en wie object en/of zijn 
andere modellen denkbaar? 
-Uit de lemniscaatbeweging tussen theorie en praktijk komt naar voren dat de theorie van 
betekenis zou kunnen zijn voor de praktijk waar deze de mantelzorger kan versterken in 
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zorgvuldige bejegening op het gebied van gelijkwaardigheid. Voor goede zorg kan dit 
betekenen dat zorgprofessionals eveneens uitgenodigd kunnen worden hierover na te denken.  
-De verwevenheid van identiteiten (Van Nistelrooij, Visse, Spekkink & De Lange, 2017) 
worden in de praktijk herkend en benoemd. Voor goede zorg kan dit betekenen te onderzoeken 
of die verwevenheid ook begrepen wordt door alle partijen en hoe dit invloed kan hebben op 
de zorgpraktijk.  
6.2 BEGRIP: LIJDEN 
 
Deze paragraaf brengt het theoretisch concept ‘lijden’ in verbinding met de essentie van 
de geleefde ervaring van mantelzorgers.  
 
6.2.1 LIJDEN: THEORIEËN EN BEVINDINGEN EN VICE VERSA 
 
De constituent die het nauwst verweven lijkt met lijden is: “…een confrontatie met 
onvermogen waarbij soms een gouden moment wordt ervaren…”, ook andere constituenten 
hebben echter betrekking op lijden. 
Mw. v.d. Bosch vertelt hoe zij onvermogen van haar man ervaart: 
MAHO 6032 0605: “Het is zo triest, dat iemand die altijd zo vol leven, vol dinges was, ... en ja 
dan zit ie daar en dan denk ik: ‘Ach god’.” “Ja?” “Dat vind ik ja. Ze zeggen wel eens je hart 
bloedt maar dat is dan vaak zo”. Meer nog dan haar woorden vertelt de mimiek van mevrouw 
haar ervaren van lijden. Empirie en theorie over verweven identiteit (Van Nistelrooij, Visse, 
Spekkink & De Lange, 2017) lijken elkaar hier te onderstrepen. 
Over hoe om te gaan met de confrontatie met lijden vertelt mw. v.d. Bosch:  
MAHO 6032 1903: “Je moet je gezonde verstand gebruiken maar dat valt niet altijd mee.  
(…) als je alleen maar op je gevoel afgaat dan kun je er niet tegen (…) je moet het echt met 
jezelf zo beredeneren. je moet je er niks van aan trekken, het is nou eenmaal zo. Dus accepteer 
dat nou en meestal gaat dat goed, alleen er zijn natuurlijk grenzen.” Als je het alleen met je 
gevoel benadert kom je er niet. ‘Flink zijn’, ‘rationeel zijn’ brengt de theorie van Nietzsche 
nabij: “‘De verhulde blik van medelijden’, die ‘met diepe droefheid’ naar binnen kijkt naar je 
eigen mogelijkheden en daarin je eigen zwakheid en ontoereikendheid erkent … Op zo’n 
bodem van zelfverachting, een echte moerasbodem, groeit elk onkruid, elk giftig gewas” 
 
 62 
(Nietzsche in Nussbaum, 2014, p.). Waar empirie en theorie aanvankelijk goed samen op lijken 
te gaan ligt er een accent verschil in de laatste vijf woorden van mw. v.d. Bosch: “…er zijn 
natuurlijk grenzen.’ Hoe zou de theorie van Nietzsche van betekenis zijn voorbij die grenzen 
van ‘je er niks van aan trekken’, van fermheid? Zou er dan ook ruimte voor ‘droefheid’ zijn? 
Komen we dan uit bij het onderzoek van Baur, Van Nistelrooy, Vanlaere die wel een antwoord 
hebben op emoties in turbulente praktijken (Baur, Van Nistelrooy en Vanlaere, 2017)? 
 
Een andere comparitie van empirie en theorie laat zien hoe ‘lijden’ op verschillende manieren 
begrepen kan worden in relatie tot de dood.  Belicht vanuit de theorie van Epicurus, waarin hij 
stelt dat alle lijden wortelt in de vrees voor de dood is zijn conclusie dat het streven in het leven 
is richting geluk, niet door pijn te vermijden maar door ‘ataraxia’ na te streven, een vorm van 
onverstoorbaarheid (Epicurus in Yalom, 2012). In hoeverre kan deze gedachte van Epicurus 
helpend zijn wanneer de ervaringen van meneer Rijntjes met het lijden naar voren worden 
gebracht? En andersom in hoeverre kunnen de ervaringen van dhr. Rijntjes een ander licht 
werpen op de gedachte van Epicurus? 
MAHO 6226 03:30 “Als ze zegt: … eh, … “Ik heb een ziekte, die niet meer te genezen is, dus 
het heeft geen zin meer om door te leven, dan is de doodwens in feite een negatieve doodwens. 
Zo van ik zie er tegenop, tegen de rest van het leven. Dat wil ik niet meer. Maar er is ook soort, 
als ik dat zo mag zeggen, een positieve doodwens, als je kunt zeggen, heel lang, het is wel goed 
zo. Als je kunt zeggen ik heb een goed leven gehad, er zijn natuurlijk hiaten geweest, er zijn 
moeilijke perioden geweest maar ik heb een goed leven gehad het is nou wel genoeg, dat is een 
hele andere doodswens.” In de ervaring van dhr. Rijntjes lijkt het lijden niet geworteld in de 
angst voor de dood. De dood kan het stoppen van lijden aan het leven zijn. Daarnaast kan in de 
ervaring van dhr. Rijntjes de wens om dood te gaan ook liggen in het wel genoeg vinden met 
het leven. In de praktijk lijkt de dood niet altijd iets dat gevreesd wordt. De theorie zou wellicht 
nog uitgebreider kunnen zijn Misschien is de theorie an Epicurus dat ook wel en schiet de 
theoretische oriëntatie hier tekort. Indien dat niet zo is dan lijkt de praktijk veel complexer dan 
de theorie van Epicurus. 
MAHO 5916 13:40 “Het is helemaal niet …eh… je weet eigenlijk niet eh…. je moet je bijna 
op een nulpunt stellen van ik begrijp er niks van…. eh …. en dan pas sta je een beetje open 
voor wat er…. wat je misschien kunt ervaren…” Deze woorden van dhr. Hoebink lijken te 
zeggen dat de oplossing van het probleem is gelegen in het niet weten. Voor theoretici zou dat 
kunnen betekenen dat zij een andere rol aannemen dan in de traditionele wetenschappen 
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gangbaar lijkt. Hier lijkt de dialoog tussen empirie en theorie te verstillen, op een zinvolle 
manier. 
6.2.2 OPBRENGSTEN VAN DE DIALOOG 
Ook hier worden de opbrengsten uit de dialoog tussen praktijk en theorie, nu rondom 
het thema ‘lijden’, opgesomd. 
-Empirie en theorie lijken elkaar te onderstrepen als het gaat om zorgethische theorieën van 
verwevenheid van identiteit. 
-Bij het omgaan met het lijden zijn er in de theorie uiteenlopende adviezen te vinden. In de hier 
onderzochte literatuur variëren de geluiden van ferm zijn (Nietzsche) tot ruimte bieden aan alle 
emoties (Baur, Van Nistelrooy en Vanlaere). In de praktijk lijken de verschillende theorieën 
overeen te komen met de essentie van de geleefde ervaring, afhankelijk van de context past de 
ene dan wel de andere theorie beter. 
-Ten aanzien van het lijden en de dood lijkt de praktijk zoveel schakeringen te kennen dat de 
theorie niet uitputtend genoeg lijkt te kunnen zijn.  De ervaring van de mantelzorger brengt een 
breder palet van de betekenis van de dood naar voren dan in de theorie van Epicurus aan de 














H7 OVERWEGINGEN MET EEN ETHISCH KARAKTER 
 
In dit fenomenologisch onderzoek zijn vele afwegingen gemaakt. Hieronder wordt een 
aantal daarvan in het licht gebracht. 
-Omgaan met de privacy van respondenten die niet anoniem zijn geeft een andere 
verantwoordelijkheid dan wanneer het anonieme deelnemers betreft. Het gaat om privacy, 
portretrecht, copyrights en vertoningsrecht. Minstens zoveel voorzichtig is geboden in het juist 
omgaan met de data. Wie mogen de film allemaal zien? Wie mag het materiaal niet zien? Deze 
en andere afwegingen heb ik geformuleerd in een medewerkersverklaring die ik mensen liet 
ondertekenen (zie bijlage 4).  
 
Reflectie  
Het lijkt erop dat vanwege het feit dat deelnemers niet anoniem zijn, de druk op 
zorgvuldigheid in de omgang met de data toeneemt. Participanten zijn immers kwetsbaarder 
dan de gemiddelde respondent aan een onderzoek want alles wat zij hebben uitgesproken op 
film is aan hen persoonlijke gekoppeld en herleidbaar. Aan wie laat ik de ruwe montage zien? 
Wie mag bepalen waarvoor de montage gebruikt wordt? Ik besluit om in de 
medewerkersverklaring te omschrijven met welk doel materiaal ingezet mag worden. Alleen 
voor educatief en informatief gebruik. Gelukkig ken ik de juridische formuleringen uit eerdere 
filmprojecten. Het is een zorg.   
De mensen die deelnemen helpen mij erbij. Zij zijn trots op wat zij hebben gezegd en 
vinden het fijn als andere mensen ervan kunnen leren. Dat helpt. Ik maak een link naar een 
beschermde webomgeving waar de film kan worden bekeken. Voor de zekerheid zet ik de film 
op USB-sticks voor de docenten. 
-In het datamanagementplan (zie bijlage 2) wordt beschreven hoe zorgvuldig wordt omgegaan 
met de onderzoeksdata. Daaronder wordt verstaan: het filmmateriaal (de ruwe data), de 
spotlijsten, de verzamelde formulieren informed consent of quitclaims, waarop specifiek de 
portret-, kopieer-, vertonings- en auteursrechten staan vermeld, de aantekeningen, analyses en 
verslagen van de onderzoeker. In het verzorgingshuis is geen ethische commissie daarom wordt 
zowel aan de Cliëntenraad als aan de Raad van Toezicht instemming gevraagd voor dit 
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onderzoek. Daarnaast is toestemming gevraagd aan de directeur-bestuurder en wordt aan hem 
maandelijks gerapporteerd over de voortgang van het onderzoek. 
-Zou het juist zijn om de naam die partners noemen van de mensen met dementie weg te piepen? 
Ik besluit het niet te doen. De afweging is dat er een enkele keer een naam wordt genoemd in 
de film, alleen een voornaam. 
-Deelnemers aan het onderzoek reflecteren op het gemonteerde beeld, op de constituenten en 
op de essentie. Is dat in voldoende mate fase 4 van Tronto? Als ik kijk naar het effect van de 
inbreng van de geïnterviewden denk ik dat het een serieuze inbreng is. De essentie wordt 
aangepast, toevoegingen worden mee gewogen in het onderzoeksverslag en deelnemers hebben 
ruimte gekregen om hun beleving van de film te vertellen. 
-Kan het zijn dat het confronterend is voor deelnemers om zo intens te praten over de betekenis 
van mantelzorgen? Wat had ik bedacht over de nazorg? Omdat ik de indruk had dat niet 
iedereen gewend was aan geïnterviewd te worden laat staan over zo een intensief onderwerp 
heb ik met alle deelnemers na het interview individueel contact gezocht. Er hebben zich geen 
problemen voorgedaan n.a.v. het interview, de indruk die ik heb uit de opvolggesprekken is dat 
mensen het een prettig gesprek vonden. 
-Mijn rol als interviewer in het huis waar ik ook bestuurssecretaris ben, was op minstens twee 
momenten verwarrend. Een keer had ik mijn Huize Het Oosten naambadge nog op terwijl ik 
aan het interviewen was. Een andere keer had ik wat sportievere los vallende interviewkleding 
aan terwijl ik op diezelfde dag representatieve taken had als bestuurssecretaris. Daar werkte het 
dus ‘andersom’ verwarrend, dat ik als bestuurssecretaris uit mijn rol leek te vallen. 
-Een kritische noot kan zijn dat ik 5 deelnemers heb gekozen die ik aardig vind en die ik 
behoorlijk reflectief vind. Ik dacht dat ik met deze mensen een mooi gesprek zou kunnen hebben 
en veel informatie over de betekenis van mantelzorger zou kunnen krijgen. Is dat nou eigenlijk 
wel ethisch? Heb ik daarmee ‘random’ genoeg gekozen? Ik denk dat ik met vele andere 
mantelzorgers uit het huis ook een goed gesprek zou hebben kunnen voeren. Ik denk tegelijk 
dat ik wel een bijzondere groep mensen uiteindelijk voor de camera kreeg. 
-Zorgvuldig omgaan met het artistieke eigendom van anderen betekende in dit onderzoek voor 
mij ook bronvermelding en naamvermelding van makers van artistiek werk. Bij de illustraties 
in dit verslag en bij het gebruik van muziek in de film is gelet op zorgvuldige bronvermelding.  
Bij openbaar gepubliceerd werk werd volstaan met het noemen van de bron, de maker en indien 
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bekend de fotograaf, in het geval van het gebruik van muziek werd toestemming gevraagd aan 
de componist en uitvoerder van de muziek (zie bijlage 5).  
-Doordat het onderzoek niet anoniem was merkte ik dat ik er moeite mee had om in hoofdstuk 
6 te schrijven over de verwevenheid van identiteit. Ik vroeg me af hoe dat zou zijn voor de 
persoon over wie ik dat schrijf. Misschien vindt hij of zij dat helemaal niet fijn. Ik merkte dat 
ik me daar een beetje op de vlakte hield, hetgeen bij een anoniem onderzoek minder herleidbaar 





















In fenomenologisch onderzoek zijn de waarden objectiviteit, validiteit en 
generaliseerbaarheid bepalende indicatoren voor de kwaliteit van het onderzoek (Van 
Wijngaarden, Van der Meide & Dahlberg, 2017). Tijdens en na afloop van het onderzoek is 
daarom getoetst op deze waarden. In dit hoofdstuk worden de indicatoren en de resultaten van 
deze toetsing beschreven.  
8.1 KWALITEITSCRITERIUM OBJECTIVITEIT 
De onderzoeker dient, gedurende het onderzoek, zich bewust te zijn van een open 
houding en geleid te worden door een voortdurende nieuwsgierigheid naar het fenomeen 
(Dahlberg et al., 2008 en Finlay, 2011, in Van Wijngaarden, Van der Meide & Dahlberg, 
2017, p.1741).  Objectiviteit kan getoetst worden doordat de onderzoeker gedurende het 
onderzoek reflecteert op onafhankelijkheid in denken en houding ten aanzien van het 
onderwerp (ibid., p.1740).   
In dit onderzoeksverslag heb ik expliciet vorm willen geven aan reflecteren door in omrande 
kaders reflecties te verwoorden. Het was een prettige manier om contact te houden met mijn 
‘innerlijke criticus’ die over veel dingen wat vindt zonder dat dat al te zeer het onderzoek zou 
belasten. En wellicht verluchtigt het de leesbaarheid enigszins. 
Een bijkomend effect was dat ik door deze werkwijze minder onbeargumenteerde claims denk 
te hebben opgevoerd in dit verslag.  
Door openheid te betrachten en een bewustzijn van verwondering na te streven in een dans 
tussen een reductieve focus en een reflexief zelfbewustzijn kan objectiviteit in 
fenomenologisch onderzoek worden gewaarborgd (Finlay, 2008, p.21). Daarmee wordt 
bedoeld dat het voor fenomenologisch onderzoek nodig is om een eventuele 
vooringenomenheid of mening te herkennen (reflexief zelfbewustzijn) terwijl het openstaan 
voor een specifieke betekenisverlening (reductieve focus) nodig is om een onderliggende 
betekenislaag bloot te leggen. Om het in filmtermen te verwoorden; Inzoomen en uitzoomen 
zonder oordeel over wat men ziet en hoort. Als onderzoeker heb ik dat proces van openheid 
en tegelijk ontvankelijk zijn voor een onderliggende betekenis, gedurende de interviews 
ervaren.  Dat merkte ik doordat het interviewen zonder vragenlijst of onderwerpenlijst een, bij 
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aanvang, spannende maar vooral een blik verruimende ervaring was. Als filmmaker ben ik dit 
geheel niet gewend. Juist door veel voorgesprekken te houden en alle mogelijke antwoorden 
tevoren te bedenken dacht ik de juiste professionele houding te hebben. In het begin gaf het 
dan ook het gevoel ‘niet goed voorbereid te zijn’. Maar al snel groeide het vertrouwen dat het 
meer recht doet aan de ervaringskennis van de geïnterviewden om het vraaggesprek minder te 
structureren. Met name doordat er meer ruimte komt voor de geïnterviewden, voor wat 
voorliggend is om te vertellen.  
In dit kader van objectiviteit kan ‘Bracketing’, het tussen aanhalingstekens plaatsen 
van de eigen mening en deze opschorten, en ‘Bridling’, het beteugelen van de eigen mening, 
helpend zijn, het herkennen van aannames en vooroordelen gekoppeld aan het ontwikkelen 
van een open onderzoekshouding (Dahlberg, Drew &Nyström, 2008, in Johnson en Parry, 
2016, p. 108).  Voor ieder interview probeerde ik bewust de ervaring met het voorgaande 
interview te ‘vergeten’.  Ik stelde me voor dat ik een nieuw, leeg schriftje opensloeg voor ik 
in gesprek ging met een volgende deelnemer aan het onderzoek om weer bij nul te beginnen.  
Anderzijds was er tijdens het interviewen ook op twee momenten een aarzeling in de open 
houding van mij als interviewer te constateren. De eerste keer dat ik dat bemerkte was toen ik 
de ruwe data terugkeek. Tot mijn verrassing hoorde ik mijzelf een pleidooi houden voor een 
nieuw fietsapparaat waar meneer en mevrouw Pannevis mogelijk veel plezier aan zouden 
kunnen gaan beleven. Daar heb ik mijn rol als interviewer verlaten en werd ik medewerker 
van Huize Het Oosten. Dit had tijdelijk effect op het interview. De aandacht werd verschoven 
van meneer Pannevis naar mij. Ik viel enkele minuten uit mijn rol, ik werd ‘zender’ en meneer 
Pannevis werd ‘ontvanger’ van informatie. Gelukkig pakte ik na enkele minuten mijn 
volgende, open houding weer op en nam meneer Pannevis het woord weer. Het had naar mijn 
idee geen blijvende invloed op het interview. 
Een ander moment waarin er sprake was van een zekere rolverwarring was in het gesprek met 
meneer Rijntjes. Halverwege het interview realiseerde ik mij dat mijn naambadge met het 
Huize Het Oosten logo nog op mijn jasje zat. Ik noemde dit voorval al kort in hoofdstuk 7.  Ik 
zat daar niet als bestuurssecretaris en meneer Rijntjes niet als voorzitter van een 
medezeggenschapsorgaan, rollen waarin wij elkaar ook regelmatig treffen. De naambadge 
verwarde me even omdat die net iets te veel die zakelijke rollen benadrukte. Ik heb de badge 
niet afgedaan omdat er dan nog meer nadruk op zou liggen. Ik heb geprobeerd me er niet te 
veel door af te laten leiden en dat lukte. Het verbaasde me dat zo een klein detail toch even 
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voor een rimpeling kan zorgen tijdens het interview.  Zo nauw ligt het kennelijk met die 
rolopvatting van de interviewer. 
Zowel tijdens de interviews als tijdens de montage is dus een open en zoveel mogelijk 
onbevooroordeelde houding betracht. De houding van nieuwsgierigheid was ook in voldoende 
mate aanwezig bij de interviewer. Dat is aantoonbaar door de verbale reacties van mezelf als 
interviewer terug te horen.  
8.2 KWALITEITSCRITERIUM VALIDITEIT 
De tweede bepalende kwaliteitsindicator is validiteit. De validiteit van de bevindingen 
in fenomenologisch onderzoek in de gezondheidszorg, is van fundamenteel belang omdat de 
gezondheid van anderen ervan afhankelijk is (Van Wijngaarden, Van der Meide & Dahlberg, 
2017). De validiteit van de bevindingen wordt niet bepaald door de ervaring van de 
deelnemers aan het onderzoek maar door de gerichtheid op de daaronder liggende meer 
generieke betekenis van de ervaring, de essentie (Dahlberg et al. 2008 in Van Wijngaarden, 
Van der Meide & Dahlberg, 2017, p. 1742). De onderzoeker moet als het ware ‘voorbij de 
ervaringen zien te komen’ van de geïnterviewden, zonder dat al te nadrukkelijk te willen, 
meer in de zin van ruimte maken zodat de betekenislaag kan opdoemen uit de ervaring. 
“…An activity charactarized by a kind of ‘non-willing’ or ‘dwelling’  with the phenomenon” 
(Dahlberg, 2006, in Finlay, 2008, p.13).  Ik heb ervaren dat tijdens de montage het helpend is 
om het filmmateriaal van voor naar achter en van achter naar voren te zien en opnieuw te 
zien. Het lichamelijke aspect van kijken naar beelden, waarbij prereflectief resonantie 
optreedt, is naast het luisteren naar de stem van de geïnterviewde enorm helpend bij het 
‘ontdekken’ van betekenis.  Ik heb ervaren dat betekenis kan opborrelen bij het kijken naar de 
geïnterviewden. Ik heb op een gegeven moment herkend dat vaak onbewuste signalen van het 
houdings- en bewegingsapparaat van de geïnterviewden ‘betekenis’ aankondigden. Zo bleek 
dhr. Pannevis vaak letterlijk te gaan verzitten als hij een voor hem wezenlijke verandering of 
een verhelderend inzicht wilde benoemen. Dhr. Hoebink ging steevast gesticuleren als de 
inhoud van wat hij zij hem meer na aan zijn hart lag. De mimiek van mevrouw van den Bosch 
sprak soms boekdelen en bij meneer Rijntjes ervoer ik in zijn blik een zekere gelaagdheid.  
Bij meneer van der Heijden tenslotte was de intonatie de aangever van een mogelijke 
betekenislaag. De betekenis van wat werd ervaren werd bijna tastbaar soms, werd voelbaar. 
Daarmee is voldaan aan het criterium van de validiteit, het voorbij de individuele ervaring 




8.3 GENERALISEERBAARHEID  
Het derde fundamentele kwaliteitskenmerk van fenomenologisch onderzoek is de 
generaliseerbaarheid van de bevindingen (Van Wijngaarden, Van der Meide & Dahlberg, 
2017, p. 1742). Kennis en inzicht uit fenomenologisch onderzoek wil verder rijken dan 
individuele ervaringen en dient toepasbaar of overdraagbaar te zijn op een grotere groep dan 
de deelnemersgroep aan het onderzoek (Dahlberg et al. 2008 in Van Wijngaarden, Van der 
Meide & Dahlberg, 2017). Door goed na te denken over hoe de deelnemersgroep is 
samengesteld en welke specifieke sociaal-culturele elementen van invloed kunnen zijn op de 
bevindingen kan de onderzoeker hier vat op krijgen (ibid. p1744).  
Nadenkend over de samenstelling van de geïnterviewden komt naar voren dat het om een heel 
kleine en heel specifieke groep mantelzorgers gaat in een niche van het domein van 
mantelzorgers. De groep is klein in aantal, is partner van de persoon voor wie zij zorgen, vier 
mensen zijn man, een persoon is vrouw, allen zijn vrijmetselaar of respecteren de 
vrijmetselarij, zijn ouder dan 85 jaar, zijn van Nederlandse afkomst, hoogopgeleid, behoren 
tot ongeveer dezelfde sociaaleconomische klasse, zijn reflectief en betrokken bij slechts twee 
van de acht zorgafdelingen die in Huize Het Oosten zijn. Ik licht de kenmerken punt voor 
punt toe. 
De groep is numeriek uiterst klein. Slechts 5 mensen deden daadwerkelijk mee aan het 
onderzoek. In paragraaf 4.5.1 werd reeds toegelicht dat bij dit type onderzoek n=5 het 
minimumaantal is om te voldoen aan eisen van generaliseerbaarheid.  
Een ander punt dat de generaliseerbaarheid kan beïnvloeden is gelegen in het feit dat de 
geïnterviewde vrijmetselaar of partner van een vrijmetselaar is of minstens respect heeft voor 
de uitgangspunten van de vrijmetselarij. Die maçonnieke 40uitgangspunten 41zijn: uitgaan van 
ieders recht om zelfstandig te zoeken naar waarheid, streven naar algemeen broederschap 
                                                                
40 Bijvoeglijk naamwoord, dat ‘vrijmetselaars’ of ‘van vrijmetselaars’ betekent. Het Franse woord voor 
vrijmetselaar is ‘franc-maçon’. Vrijmetselaren worden wel aangeduid als ‘maçons’. Geraadpleegd van 
http://www.stichtingovn.nl/verklarende-woordenlijst/ op 9 juni 2019. 
41 Geraadpleegd van https://www2.vrijmetselarij.nl/wat-is-vrijmetselarij/ op 9 juni 2019. 
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tussen mensen, kweken van verdraagzaamheid, zoeken naar wat mensen en volken verenigt 
en trachten verdeeldheid weg te nemen. Vrijmetselaren komen bijeen om beter mens te 
worden. Niet om beter te worden dan een ander, maar om zichzelf te verbeteren. Een mens bij 
wie denken, voelen en willen in harmonie zijn. In vrede met zichzelf en zijn omgeving. 
Vrijmetselaren zijn gewone mensen, wie niets menselijks vreemd is.  
 Het vertrouwd zijn met reflecteren op processen die gaande zijn, zowel intra- als 
interpersoonlijk, maakt dat het mogelijk specifiek is voor deze geïnterviewden om zo 
reflectief om te gaan met hun dierbare en om zo gericht te zijn op leren en ontwikkelen bij het 
mantelzorgen. 
De mantelzorgers die zijn geïnterviewd zijn allen partner van een bewoner van Huize Het 
Oosten met een ernstige vorm van dementie. Het feit dat zij allen partner zijn kan van invloed 
zijn op het er voortdurend mee bezig zijn hoe het met de ander gaat. Het kan zijn dat een 
andere groep mantelzorgers, die geen partner is, andere ervaringen heeft in specifieke situaties 
met andere onderliggende betekenissen.  
De deelnemers aan het onderzoek zijn man op een vrouw na. Zij benoemde in de 
terugkoppeling van de film dat zij de enige vrouw is en daardoor misschien als enige de 
relatie met haar man associeert met het hebben van een kind.  
De geïnterviewden zijn allen ouder dan 85 jaar. Dat brengt een aantal bepalingen met zich 
mee: afgezien van het voortduwen van een rolstoel (toepasselijk voor enkelen) zijn de 
mantelzorgers minder gericht op het verrichten van lichamelijke inspanningen bij het 
mantelzorgen. De gerichtheid op emotioneel en mentaal welbevinden wordt daardoor wellicht 
versterkt.  
De geïnterviewden zijn allen zeer betrokken bij hun partner en benoemen allen dat de zorg die 
zij bieden voortkomt uit liefde. Om in termen van dhr. Rijntjes te spreken, als mantelzorgers 
uit plicht zorg verlenen zou dat er anders uit kunnen zien.  Mantelzorgers die geen partner zijn 
en minder liefhebben zouden tot andere betekenisverlening kunnen komen.  
De geïnterviewden zijn gevonden binnen twee afdelingen van ons verzorgingshuis, dat over 
het algemeen bekend staat als een huis met weinig culturele diversiteit, met veel 
hoogopgeleide mensen uit een vrij specifieke sociaaleconomische klasse.  
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Tenslotte een niet te overziene beschouwing over de generaliseerbaarheid namelijk dat ik 
mensen heb uitgekozen met wie ik dacht een prettig gesprek te kunnen hebben. Vrij intuïtief 
gekozen, op basis van eerdere ontmoetingen (ik kende alle betrokkenen voor het interview al). 
Ik heb mensen gekozen die ik met grote zorgvuldigheid en betrokkenheid, liefdevol heb zien 
mantelzorgen. Dat kan vertroebelend geweest zijn voor het onderzoek, mogelijk een eenzijdig 
beeld hebben gegeven van betekenisverlening aan het mantelzorgen, vergelijkend de situatie 
waarin het zorgen met veel gezucht en gesteun zou plaatsvinden of met een meer neutrale 
houding.  
Daartegenover kan gesteld worden dat door deze specifieke groep vrijmetselaren uit te kiezen 
en te interviewen, de unieke kans is ontstaan om diepgaand te onderzoeken, wat de betekenis 
van mantelzorgen kan zijn in de ogen van deze mensen, die gewend zijn om te reflecteren en 
die ervaren wat het betekent om voor iemand te zorgen van wie veel wordt gehouden. Het zou 
kunnen dat door deze selectie een sensibilisering is opgetreden voor met name de betekenis 
van de ervaringen op relationeel gebied, waardoor de onderzoeker een unieke kans krijgt tot 
verdieping die anders door bijgeluiden niet gehoord zou worden (Finlay, 2008, p.11-13).  
8.4 CONCLUSIE HOOFDSTUK 8 
In dit hoofdstuk werd onderzocht of in het onderzoek is voldaan aan de criteria objectiviteit, 
validiteit en generaliseerbaarheid. Ten aanzien van objectiviteit en validiteit is gesteld dat de 
onderzoeker in voldoende mate open en nieuwsgierig lijkt te zijn geweest en dat werd 
onderzocht wat men wilde onderzoeken, de betekenis voorbij de individuele ervaring. 
Regelmatig, in ieder geval tijdens de interviews en tijdens de montage, heeft de onderzoeker 
dit getoetst. Ten aanzien van de generaliseerbaarheid kan geconcludeerd worden dat de groep 
geïnterviewde wel een erg selectieve groep is. Echter kan door sensibilisering ook een extra 
verdieping zijn opgetreden. De conclusie mag zijn dat aan in voldoende mate aan de 






H9 BEVINDINGEN EN AANBEVELINGEN 
 
Omdat in fenomenologisch onderzoek, uitgevoerd met de RLAbenadering, geen harde 
conclusies getrokken worden, men spreekt van bevindingen en mogelijke betekenissen, wordt 
in dit hoofdstuk inzichtelijk gemaakt welke bevindingen gedaan zijn. Het hoofdstuk wordt 
afgesloten met enkele aanbevelingen. 
9.1 BEVINDINGEN 
 
In dit onderzoek werd een antwoord gezocht op de hoofdvraag: Wat is de essentie van 
de geleefde ervaringen van mantelzorgers van de relatie met hun naasten, behept met een 
ernstige vorm van dementie en wonend in een verpleegafdeling van Huize Het Oosten, en wat 
betekent dat, vanuit zorgethisch perspectief, voor goede zorg?  
Dat antwoord werd gevonden door antwoord te geven op de drie deelvragen: 
Deelvragen 
1. Wat de essentie is van de geleefde ervaring van mantelzorgers van mensen met ernstige 
dementie?  
Het antwoord op de vraag is tweeledig. Ten eerste is er de film “Wat beweegt de mantelzorger?” 
(de eindversie) die in filmtaal weergeeft wat de essentie is. 
Ten tweede is er de verwoording van de constituenten waaruit de essentie is opgebouwd: “Een 
voortdurende zoektocht naar contact met de ander, die er wel en niet lijkt te zijn, waarbij 
confrontatie met onvermogen en soms een gouden moment wordt ervaren terwijl de balans 
bewaakt wordt om het zelf niet tekort te doen bij het helpen, dat veel breder bezien en benoemd 
kan worden dan mantelzorgen, en waar reflecteren en leren deel van uitmaken.” Zoals in de 
afbeelding op de voorkant van deze thesis lopen de constituenten als rode draden door de levens 
van de mantelzorgers. Ieders situatie is daarbij uniek.  
2. Welke inzichten biedt de (voornamelijk) zorgethische literatuur met betrekking tot de 
begrippen ‘relationaliteit’ en ‘lijden’?  
‘Relationaliteit’ werd beschreven als een verwevenheid van identiteiten waarbij de een, de 
ander en de verbinding van de een en de ander, als drie bouwstenen van een proces vol van 
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waarden, werd beschouwd. Dat proces is niet polair, de belangen van de een kunnen ook de 
belangen van de ander zijn en het welbevinden van zorgvrager en zorgverlener is niet alleen 
een eigen zorg maar ook elkaars zorg. Verschillende theoretische modellen werden naast elkaar 
geplaatst. Het Kantiaanse model bijvoorbeeld, waarbij individualiteit meer centraal staat en een 
relatie tussen mensen meer een ‘optelsom van ikken’ lijkt, werd onderzocht naast de visie van 
Ricoeur (2017) die zegt: “Oneself as Another suggests from the outset that the selfhood of 
oneself implies otherness to such an intimate degree that one cannot be thought of without the 
other, that instead one passes into the other”.   
‘Lijden’ werd geschetst aan de hand van de theorie van Epicurus, waarin hij stelt dat alle lijden 
wortelt in de vrees voor de dood. Het streven in het leven is richting geluk, niet door pijn te 
vermijden maar door ‘ataraxia’ na te streven, een vorm van onverstoorbaarheid. Daarna werden 
betekenislagen benoemd in het ervaren van lijden, aan de hand van inzichten van Leget 
aangaande dimensies van lijden (lichamelijk, psychologisch, sociaal en spiritueel) en Sölle 
(fasen van verstomming, expressie en verandering). Deze werden geplaatst naast de vijf fasen 
van Kübler-Ross. Ook een andere kant van het spectrum werd belicht in een korte schets van 
Nietzsche over hoe om te gaan met het lijden. Naast deze opvatting van ‘vermannen’ werd de 
visie van Baur, Van Nistelrooy en Vanlaere geplaatst die pleiten voor ruimte geven aan alle 
emoties die er zijn, in de confrontatie met lijden omdat zo de weg naar goede zorg kan worden 
gevonden. 
3. Welke betekenis voor goede zorg in ons huis kan verleend worden aan deze bevindingen 
vanuit empirie en theorie? 
-Mantelzorgers voelen zich minder thuis bij het begrip ‘mantelzorgers’ omdat de relatie intenser 
is dan dit begrip omvat. Ook ervaren zij dat de drijfveer van waaruit zij zorgen veel dieper ligt 
dan het begrip mantelzorgen. Bij communicatie is het aan te bevelen termen te gebruiken die 
aanspreken bij de mensen die worden aangesproken. 
- Held (2006) zegt: “… and that there are highly moral aspects in developing the relations of 
caring that enable human beings to live and to progress.” De laatste woorden kunnen mogelijk 
zo gelezen worden dat de vooruitgang ook bij de zorgverlener gerealiseerd wordt, door de 
zorgvrager. Dit kan een verrijkend licht(je) werpen op de theorie van Held. Het verdient 




- Het beeld van “nested relations” zoals geschetst in de theorie van Kittay kan misschien 
doorontwikkeld worden naar een 3D-versie waarin dwarsverbanden van ondersteuning 
zichtbaar worden omdat zorgvragers ook voor vooruitgang van mantelzorgers zorgen en 
mantelzorgers zorgmedewerkers bemoedigen. Ik zeg misschien omdat uitvoeriger onderzoek 
nodig is om te kunnen vaststellen of dat zinvol is om te doen.  
-Uit de lemniscaatbeweging tussen theorie en praktijk komt naar voren dat de theorie van 
betekenis zou kunnen zijn voor de praktijk, waar deze de mantelzorger kan versterken in 
zorgvuldige bejegening op het gebied van gelijkwaardigheid. Voor goede zorg kan dit 
betekenen dat zorgprofessionals eveneens uitgenodigd kunnen worden hierover na te denken.  
-De verwevenheid van identiteiten (Van Nistelrooij, Visse, Spekkink & De Lange, 2017) 
worden in de praktijk herkend en benoemd. Voor goede zorg kan dit betekenen te onderzoeken 
of die verwevenheid ook begrepen wordt door alle partijen en hoe dit invloed kan hebben op 
de zorgpraktijk.  
-Empirie en theorie lijken elkaar te onderstrepen als het gaat om zorgethische theorieën van 
verwevenheid van identiteit. 
-Bij het omgaan met het lijden zijn er in de theorie uiteenlopende concepten te vinden. In de 
hier onderzochte literatuur variëren de geluiden van ferm zijn (Nietzsche) tot ruimte bieden aan 
alle emoties (Baur, Van Nistelrooy en Vanlaere). In de praktijk lijken de verschillende theorieën 
overeen te komen met de essentie van de geleefde ervaring, afhankelijk van de context past de 
ene dan wel de andere theorie beter. 
-Ten aanzien van het lijden en de dood lijkt de praktijk zoveel schakeringen te kennen dat de 
theorie niet uitputtend genoeg lijkt te kunnen zijn.  De ervaring van de mantelzorger brengt een 
breder palet van de betekenis van de dood naar voren dan in de theorie van Epicurus aan de 
orde komt.  
9.2 AANBEVELINGEN  
 
-De bevindingen uit de empirie brengen aan het licht dat voor mantelzorgers het gezien worden, 
herkend worden door hun partner, evenals ogenblikken van wederkerigheid, belangrijke 
momenten in het contact zijn. Bovendien is in het concept wederkerigheid een nieuw element 
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naar voren gekomen namelijk dat in de zoektocht naar contact nieuwe communicatie, nieuwe 
wederkerigheid kan plaatsvinden. Mogelijk is dit onderzoek waardig. 
- ‘Zorgen uit plicht zonder liefde’ en ‘zorgen uit plicht met liefde’ kunnen wellicht naast elkaar 
bestaan en misschien komt er dan ruimte voor een nieuwe (schijnbare tegen-)stelling: ‘zorgen 
uit plicht zonder liefde, die uit liefde is ontstaan’. Dat zou een onderwerp van onderzoek kunnen 
zijn. 
-Het verdient aanbeveling nader te onderzoeken of en zo ja op welke manier het een zekere 
impact heeft op onderzoeker of kijker om data en /of bevindingen met behulp van film te 
verzamelen of te presenteren. 
-Het nabranden van de filmbeelden in gedachten zou aanleiding tot nader methodologisch 
onderzoek kunnen zijn. Zoals in verschillende theorieën wordt onderstreept ervoer ik bij het 
teruglezen van hoofdstuk 5 over de constituenten en de essentie iets anders dan bij het terug 
kijken en luisteren van de gemonteerde film over de constituenten en de essentie. Ook dat kan 
een onderwerp van onderzoek zijn in hoeverre het presenteren van bevindingen in de vorm van 
film impact heeft op de kijker.  
Een ander onderwerp dat nader onderzoek zou verdienen is vanuit welke verschillende posities 
mensen komen tot het mantelzorgen. In dit onderzoek kwamen verschillende motieven aan het 
licht: behoeden voor lijden, mijn partner heeft er geen schuld aan daarom help ik haar, ik heb 
het beloofd ‘for better and for worse’ en daarom zorg ik uit liefde, omdat het gewoon zo is, dat 
doe je gewoon.  
 











Het was een eer om dit onderzoek te mogen doen. Dank aan de deelnemers en 
meedenkers, in het bijzonder dhr. Rijntjes, dhr. Hoebink, Mw. v.d. Bosch, dhr. Pannevis en dhr. 
v.d. Heijden. Dank aan mijn deskundige en zorgzame begeleider Merel Visse, aan de 
medestudenten van de Universiteit voor humanistiek en aan Huize Het Oosten, waar letterlijk 
en figuurlijk ruimte was voor dit onderzoek en waar ik toegang kreeg tot de maçonnieke 
bibliotheek.  
En vooral ook dank aan mijn lieve dochter Anouk van Aubel en haar lieve vrouw Sybel Erduran 
voor hun zorgzaamheid en vertrouwen. 
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BIJLAGE 1 FASERING 
 
Streefdatum Actie Aandachtsvelden 
 
Fase 1 Voorbereiding 
1 maart  Onderzoeksontwerp gereed Onderzoeksontwerp naar docenten 
UvH en vertegenwoordigers HHO 
15 maart  Informatiebrief gereed Gericht aan potentiele deelnemers 
15 maart Voorbereiden dataopslag bij UvH Communicatie datamanagement 
met HHO 
15 maart Opstellen ‘Quit claim’ en formulier 
‘informed consent’ voor 
beeldmateriaal gereed 
 
1 april –  
15 april 
Ca. 6 deelnemers vinden voor 
deelname aan het onderzoek 
Keuze maken voor verwanten in 
gelijksoortige relatie tot hun 
dierbare of voor verscheidenheid 
1 maart –   
1 april 
Voorbereiden techniek bij 
interviews, camera-keuze, statief, 




2 april Formeel akkoord RvT Plan B doordenken in geval geen 
akkoord 




5 april Deelnemers gevonden voor het 
onderzoek 
In samenspraak met de Integraal 
Verantwoordelijke HHO van de 
verpleegafdelingen 
 
Fase 2 Data verzamelen 
10-26 april Opnemen interviews Data van opnames 11, 12, 18 en 19 
april, uitwijkmogelijkheid 25 en 26 
april 
 
Fase 3 Data analyseren 
26 april-10 mei  Verblijven in de data, of zoals Iris 
Murdoch42 zegt: “Aandachtig geduld 
hebben”, kijken en luisteren, 
spotlijsten maken, coderingen 
aanbrengen, analyseren, opnieuw 
kijken en luisteren 
Hoofdstuk data verzamelen 
10 mei – 
1 juni 
Verzamelen van literatuur bij de 
gewaarwordingen, concepten toetsen 
aan de empirische data en vice versa 
Hoofdstuk literatuur 
Hoofdstuk verbinden empirie 
theorie 
 
Fase 4 Rapport schrijven 
15 mei-9 juni Integreren analyse, theorie en 
resultaten in schriftelijk verslag 
Hoofdstuk conclusie 
                                                                
42  Uit het artikel van NRC.nl “Wachten op het goede; Filosofische hutspot van Iris Murdoch” geraadpleegd van 
https://www.nrc.nl/nieuws/1992/12/04/wachten-op-het-goede-filosofische-hutspot-van-iris-7165319-a75885 
op 28 februari 2019 
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9-12 juni Resultaten in visueel verslag 
vastleggen  
Film gereedmaken voor 
aanleveren 
 
Fase 5 Afronding 
12 juni Akkoord vragen aan deelnemers op 
visueel eindverslag, zo nodig 
bijstellen 
Vastleggen in bijlagen 
15 juni Inleveren schriftelijk en audiovisueel 
verslag 
Bij de docenten van UvH, per mail 
en in postvak 
Bij de RvT 
Bij de CR 
Bij de directeur 














BIJLAGE 2 DATAMANEGEMENTPLAN 
Te nemen stappen voor het datamanagementplan: 
1. Aanvragen opslagruimte  
2. Werken op de clouddisk  
3. Anonimiseren van gegevens/ in geval van dit onderzoek aanpassen 
4. Sleutelbestand maken  
5. Archiveren informed consents, en quit claims via Leander  
6. Archiveren van alle gegevens (incl. verbatims, veldaantekeningen, analyses) via Irene  
Contactpersonen:  
• Hoofdlijnen van beleid & informed consents: Leander van der Spek  












BIJLAGE 3 DATA-ANALYSE 
Opmerking vooraf:  
A. Kijken naar de interviews 
B. Spotlijsten maken (als een soort transcripten) 
C. Reflecties onderzoeken 
D. Eerste thema’s herkennen in de zin van betekeniseenheden,  
E. Ruwe montage van de betekeniseenheden maken, abstraheren van de 
persoonlijke ervaringen, bundelen van fragmenten, vergelijkbaar met 
coderingen aanbrengen 
F. Rode draad ontdekken 


















BIJLAGE 4  MEDEWERKERSVERKLARING 
 
Hierbij verklaar ik, 
__________________________________(naam) 
__________________________________(adres) 





toestemming te geven tot medewerking aan het maken van film en fotomateriaal ten behoeve van het 
onderzoek “Wat beweegt de mantelzorger?” In het kader van de masterthesis van Loes van Veen aan 
de Universiteit voor humanistiek te Utrecht. 
Ik verleen onvoorwaardelijk toestemming voor het gebruik van deze audio/videofragmenten en 
fotografie ten behoeve van alle voorkomende informatie- en communicatiemiddelen en –vormen 
binnen de doelstelling van educatie en informatie, toegepast op alle dragers, foto, film, internet, cd-
rom, dvd, tv etc. 
Voor ander gebruik van het materiaal buiten bovengenoemde doelen zal de gebruiker van het 
materiaal mijn toestemming moeten vragen en dienen te verkrijgen, tenzij deze toestemming reeds 
uit een tussen mij en de gebruiker gesloten overeenkomst mocht blijken. 
Ik verklaar uitdrukkelijk ervan af te zien andere afspraken dan welke ik op grond van bovenstaande 
heb met betrekking tot bovengenoemd gebruik jegens bovenvermeld instituut, de UvH te Utrecht, 












BIJLAGE 5 TOESTEMMING GEBRUIK MUZIEK. 
De filmbeelden waarover Alex spreekt zijn niet gebruikt, het gaat om het gebruik van de muziek.  
 
> Op 27 mei 2019 om 9:52 schreef Alex Simu <simualex@me.com>: 
>  
>  
> Dear Loes,  
> I do not have the rights of the film or the trails. I just composed the music for it.  
> However, since the trails is public on youtube I have the feeling that nobody will have any problem with it, 
having in mind 
> that also it is not for comercial use. 
> Good luck with the presentation. 














BIJLAGE 6 UITNODIGING AAN DEELNEMERS VIEWING RUWE MONTAGE 
 
Beste deelnemers aan en meedenkers bij het onderzoek naar de geleefde ervaring van mantelzorgers, 
 
Deze week is de ruwe montage tot stand gebracht waarin de bouwstenen (ook wel constituenten 
genoemd) van de essentie van de ervaringen van mantelzorgers zijn weergegeven, daarnaast is een 
essentie (in een eerste versie) verwoord. 
 
In goed zorgethisch onderzoek past het om aan de deelnemers terugkoppeling te geven en te vragen 
over de in dit geval gefilmde resultaten van de eerste analyse. Daarbij wil ik ook graag de meedenkers, 
afgevaardigden van enkele geledingen van Huize Het Oosten, uitnodigen.  
 
De bijeenkomst is op 5 juni om 16.00 uur. 




1. Welkom en korte kennismaking 
 
2. Beknopte uitleg over het onderzoek 
 
3. Voorlopige resultaten onderzoek 
 
3A. Bekijken van de ruwe montage (ca. 20 minuten) 
Hoe hebben de deelnemers aan het onderzoek deze film ervaren? 
-Herkent u een gemeenschappelijke betekenislaag? 
-Wordt er een betekenis gemist? 
-Opmerkingen en aanvullingen welkom 
 
3B. Geformuleerde essentie 
“Een voortdurende zoektocht naar contact met de ander, die er wel en niet lijkt te zijn,  
waarbij confrontatie met onvermogen en soms een gouden moment wordt ervaren  
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terwijl de balans bewaakt wordt om het zelf niet tekort te doen bij het helpen,  
dat veel breder bezien en benoemd kan worden dan mantelzorgen.” 
-Hoe denkt u over de geformuleerde essentie?  
-In hoeverre is deze wel en in hoever niet voor u herkenbaar?  
 
4 Conclusie 
-Wat leveren deze bevindingen op?  
-Welk mogelijk inzicht wordt verkregen? 
-Nodige bijstellingen, eventuele opmerkingen. 
 
Mocht u verhinderd zijn en/of graag vooraf de film individueel willen bekijken wilt u me dan mailen?  
Dan stuur ik begin volgende week een link naar de film naar u toe.  
 
Wilt u me laten weten of u wilt en kunt komen?  
Met vriendelijke groet, 
 













BIJLAGE 7 VOORBEELD GEDEELTE VAN EEN SPOTLIJST 
 
 
08:28 JA DAAR KOM IK NU WEL AAN TOE. IN HET BEGIN MOEST IK OOK 
EVEN VAN HET BEELD AF, DAT ER NIET ZOVEEL MEER KON, EN 
DAT WERD OOK EEN BEETJE BEVESTIGD OMDAT MIJN VROUW, 
WAAR IK HEEL ERG  AAN WENNEN MOEST AAN HET IDEE, KON 
NIET MEER LOPEN, ZAT IN EEN ROLSTOEL EN DE 
FYSIOTHERAPEUT ZEI DAT ZE OOK NIET MEER TOT LOPEN TE 
KRIJGEN WAS. WAT IK TOT OP DE DAG VAN VANDAAG NOG 
MOEILIJK GELOVEN KAN, MAAR JA GOED, HET ZIJ ZO, MAAR NU 
BEN IK ECHT TOCH ECHT BEZIG EEN BEETJE TE VERKENNEN WAT 
KAN EN NIET KAN EN DAT IS VERRASSEND,  
JA? 
DAT IS ZO VERRASSEND. IK HEB BIJVOORBEELD, EH, WAT IK 
ALTIJD AL DEED, IK MAAK IEDERE AVOND, KOM IK BIJ DER, 
WANT HET KOST ME NOG STEEDS MOEITE OM HAAR ALLEEN TE 
LATEN ’S AVOND. ZE WORDT DAN NAAR BED GEBRACHT EN DAT 
GEBEURT ALLEMAAL HEEL PRIMA, HEEL GOED  
 




























09:40 WORDT U MOE VAN HET BEZOEK BRENGEN?  
EH 
-HOE VOELT U ZICH EROVER? 
MINDER, IN HET BEGIN WAS IK INDERDAAD…., ALS IK SOMS DRIE 
KEER …. TWEE KEER GING…? …EN TOEN HAD IK OOK NOG WEL 
DE VERMOEIDHEID IN MIJN LIJF VAN HET VERHUIZEN. EN ALLE 
ZORGEN VAN DIEN. IK HAD MIJN KINDEREN DIE MIJ ENORM 
HIELPEN EN ME HEEL VEEL UIT HANDEN NAMEN. ZEG MAAR 
VRIJWEL ALLES WEL. MAAR GOED JE BENT ER TOCH MEE BEZIG. 
-JA 
MAAR GOED TOEN DAT EENMAAL GEWEKEN WAS, EN IK HIER 






10:19 MAAR IK VOELDE ME HIER IN HET BEGIN WEL EEN BEETJE OP 
EEN VREEMDE PLANEET ZO… 




HET WAS, IK HAD EEN HELE GROTE TUIN WAAR IK VEEL IN AAN 
HET WERK WAS EN HIER WOON IK IN EEN PARK. EN DAAR 
MOEST IK HEEL ERG AAN WENNEN. EN TOEN DAT ALLEMAAL 
EEN BEETJE ZIJN BESLAG HAD GEKREGEN TOEN RAAKTE IK DE 
VERMOEIDHEID WEL KWIJT.  EN DIE TWEE KEER PER DAG HAAR 
BEZOEKEN EN ZEKER ALS DAN AF EN TOE IK DIT SOORT 








veel in zo een 
leven 
10:52 BOVENDIEN IS HET ZO DAT IK EH… IK GA NU OOK AF EN TOE 
BLIJF IK WAT LANGER IN DE HUISKAMER OMDAT ZIJ  DAN OOK 
WEL ZICH DAN OOK WAT MEER THUISVOELT. JA WAT IS 
THUISVOELEN MAAR IK MERK DAT ZIJ VERTROUWD IS MET DE 
ANDERE MENSEN, MET DE GELUIDEN  MET HET RITME VAN HET 
GEBEUREN DE ETENSTIJDEN EN ZO EN DAN BLIJF IK WEL EENS 
WAT LANGER DAN IS HET NIET ZO DAT IK HET GEVOEL HEB IK 
RUK HAAR TE VEEL LOS. EN IK GA NAAR HAAR KAMER, DAT 
PROBEER IK DAN TE VOORKOMEN. MAAR SOMS IS ZIJ DAAR 
VRIJWEL ALLEEN EN DAN ZIJN ER EEN OF TWEE MENSEN DIE 
SLUIMEREN OF SLAPEN EN DAN KAN IK HAAR GERUST 



















12:00 EN DAN GINGEN WE ALTIJD -DAT WAS EEN TIP DIE IK HAD 
MEEGEKREGEN- ZIJ HOUDT NOGAL VAN MUZIEK, EN DAN 
GINGEN WE LUISTEREN VOOR DE KLASSIEKE ZENDER BRAVA. 
EN EH, EN DAN WAS HET NIET ALLEEN ZO DAT ZE MUZIEK 
GRAAG BELUISTERDE MAAR ZE KEEK OOK HEEL INTENSIEF NAAR 
WAT ER GEBEURDE. DUS DE DIRIGENT. EN EH, EN ZE HERKENDE 
OOK AF EN TOE WEL BEPAALDE DIRIGENTEN. EN MAAR OOK 
WANT DAT SPEELT VOOR EEN GROOT DEEL VAAK DIE 
PROGRAMMA’S IN ZUID DUISLAND, OOK DIE MOOIE 
BUITENHUIZEN OF KASTELEN. JA DAT WAS VISUEEL VOOR HAAR 
TOCH WEL INTERESSANT. MAAR NU IS HET ZO DAT HET LANGER 
LICHT IS NATUURLIJK EN MIN OF MEER TOEVALLIG BEN IK MET 
HAAR OPEEN AVOND VOOR HET RAAM BLIJVEN ZITTEN EN 
GAANDEWEG KWAM ER MEER BLAD AAN DE BOMEN EN ZAGEN 
WE DE HUIZEN DIE WE VROEGER IN ZIJN GEHEEL ZAGEN 
VOORHEEN ZAGEN NU WAT SCHEMERIG DOOR HET GROEN EN 
TOEN EH… TOEN EH GING ZE OOK DE OMGEVING EENBEETJE IN 
ZICH OPNEMEN EN DAT WAS ECHT EEN GEBEUREN OP ZICHZELF. 
DUS EH…SCHUIN TEGENOVER IS EEN HUIS EN DAAR STAAT WEL 





















Wat een trage 
ervaringen 
Ervaringskenn
is 
opmerkelijk!! 
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